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APRESENTACAO

Este livro agrupa um conjunto de textos que, individualmente ou em colaboragao,
fomos publicando em revistas cientificas ao longo dos ultimos anos.

Foi feito a pensar, em primeiro lugar, nos alunos de mestrado e doutoramento que
realizam os seus trabalhos no dominio das perturbagGes do desenvolvimento, da
intervengdo precoce e da inclusdo educativa das criangas com deficiéncia, campos a que
temos dedicado a maior parte do tempo e trabalho da nossa investigagdo. Passam a ter
estes textos mais acessiveis e agrupados, de modo a facilitar as suas consultas e estudo, bem
como a procura de novos desafios de investigagdo.

Convém desde ja alertar para que a natureza desta coletanea, e o facto de resultar do
agrupamento de produgdes mais pontuais, levar a que encontremos nela algumas
caracteristicas particulares.

Em primeiro lugar, ndo pretende ser uma abordagem exaustiva ou mesmo completa
da tematica da Psicopatologia do Desenvolvimento. Pelo contrario, deixa praticamente a
descoberto as especificidades das principais problematicas desenvolvimentais (com excegdo
da Sindrome do X Fragil a que nos temos dedicado mais). Ndo é pois esse olhar clinico e
descritivo o que aqui nos mobiliza, e os interessados numa ou outra das patologias
certamente encontrardo com facilidade boa e abundante informagdo.

Em segundo lugar, o que da unidade e coeréncia a este conjunto de trabalhos é que
todos se referem a uma perspectiva inclusiva ao longo da infancia, ou seja, ndo centrada na
abordagem etioldgica, sindromatica ou descritiva das perturbagGes, mas sim no percurso
desenvolvimental dessas criangas, no contexto das suas familias e da comunidade em que
vivem.

A terceira implicagdo é que, se os diferentes capitulos forem lidos sequencialmente, ira
ser notdria a repeticdo das principais teses que vimos defendendo ao longo do tempo. Dada
0 caracter autéonomo de cada um deles, o leitor ird encontrando repeticbes e
desenvolvimentos que ndo se encontrariam noutro tipo de publicacdo. A prdpria forma e
linguagem de cada capitulo acabarad também por evidenciar a diversidade de momentos e de
publicos para que foi escrito.

O livro encontra-se dividido em duas partes, agrupando os textos em fungdo dos
aspectos nucleares e unificadores que nos parecem constituir as contribuigdes mais originais
para pensar sobre as criangas com perturbagdes do desenvolvimento, as suas familias e os
seus contextos.

O tema da inclusdo é dos mais debatidos na nossa sociedade, tanto no dominio
educativo, como das politicas sociais ou dos direitos de cada grupo e de todos os cidadaos.
Algumas das dificuldades com a tematica da inclusdo derivam de ser entendida como um
momento, uma pratica relativa a um contexto determinado, como sejam a escola ou a
profissdo. As dificuldades concretas no processo inclusivo destas criangas tem a ver com isto,



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 6

pois de facto ndo podemos dizer quando comega ou acaba a inclusdo e os seus desafios.
Como a de todos noés, a inclusdo das criangas com deficiéncia comegara no nascimento
(embora até ai haja ja elementos anteriores que ndo podemos desprezar) e terminard com o
fim da vida. Por isso, mais do que inclusdo importa pensar em percurso inclusivo no ciclo de
vida.

Comegaremos pelos problemas de inclusdo que surgem com o nascimento de uma
crianga com alguma perturbagdo do desenvolvimento, pelo que chamamos a primeira parte
deste livro Infancia, Familia e Intervengao Precoce nas perturbacoes do desenvolvimento.
A familia tem de ser entendida como o objecto primeiro das intervengdes dirigidas ao
desenvolvimento do individuo, mesmo que, como consequéncia, tenha de haver alteragoes
na organizagdo das respostas sociais, educativas e de satide. A mudanca e a transformacao
da familia (e de cada um dos progenitores em particular) dependem do modo como esta
elabora a sua experiéncia particular, e sdo inevitaveis no processo inclusivo da crianga. Os
primeiros capitulos abordam, directa ou indirectamente, um modelo de enquadramento e
compreensdo do que acontece em torno do nascimento da crianga com deficiéncia ou do
diagndstico de uma perturbagdo grave. Os restantes abordam a intervengdo mais precoce no
desenvolvimento dessas criangas, considerando a ligagdo de trinta anos que vimos
mantendo com as praticas de Intervengdo Precoce no Alentejo.

A segunda parte chamamos: Perturbagdes do Desenvolvimento e Inclusdo. O
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia passa pelo acesso de todos a educagdo. O
conceito de escola inclusiva veio mudar radicalmente o modo de encarar o seu direito a
educagdo, no entanto ainda contribuiu pouco para a construgdo de escolas verdadeiramente
inclusivas, escolas para todos. Se nas Creches e Jardins de Infancia as experiéncias de
inclusdo sdo cada vez mais alargadas e consistentes, a medida que vamos progredindo pelos
diferentes niveis de ensino, as escolas sdo cada vez menos inclusivas e, por isso, 0 acesso a
elas cada vez mais dificil.

Para além disso, a completa inclusdo familiar e educativa sé faz sentido numa
perspectiva de inclusdo social mais ampla e abrangente. Na qual essas criangas e
adolescentes tenham efectivo acesso aos espagos sociais mais diversos (cultura, lazer,
trabalho, desporto, salde, etc.) e neles possam encontrar condig¢des de interacgdo e vivéncia
adequados as respectivas necessidades de desenvolvimento.

A Sindrome do X Fragil tem sido um dos principais focos do nosso trabalho nos Ultimos
anos e tem envolvido muitas das pessoas com quem temos colaborado, por isso ndo
poderiamos deixar de incluir algo sobre o tema e os percursos inclusivos destas criangas,
tematica em aberto e a carecer de mais investigacdo e aprofundamento.

No entanto, acima de tudo, esta colectdnea testemunha um compromisso pessoal
com as pessoas com deficiéncia. Pelo que nos ensinam e pela forma como nos desafiam a
construir um mundo melhor, mais justo, equitativo e com sentido; mesmo que sempre
sejam as mais esquecidas, exploradas ou desprezadas na sua diferenca.
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PARTE 1

Infancia, familia e intervengdao precoce nas perturba¢des do
desenvolvimento
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Capitulo 1
Percursos Inclusivos e Perturbagdes do Desenvolvimento

Vitor Franco

Acontece muito frequentemente perguntarem-me se acredito na inclusdo. Perguntam
tanto os pais ansiosos e inseguros acerca do futuro dos seus filhos, como os professores
cépticos e desiludidos, e os técnicos desconfiados. Perguntam se acredito que é possivel a
inclusdo e se acredito que é para todas as criangas. Este questionamento sobre o acreditar
leva-nos a reflectir acerca de qual o dominio em que estamos a falar e a pensar: se no da
crenga, da organizagdo social e educativa ou de um outro.

Apesar de haver uma vasta produgdo legislativa e cientifica, interrogamo-nos é sobre
o acreditar. O que mostra que, de facto, estamos a falar sobre um tema que tem a ver com
utopia, com algo em construgdo, ansiado mas situado na confluéncia de desejos complexos
de mudangas e de vontades. Num dominio em que a producdo cientifica e pedagdgica se
confronta com a experiencia emocional das criangas e das familias e em que os discursos de
qualquer um dos actores, isoladamente, é insuficiente.

Assim sendo, a inclusdo é algo a construir e, por isso, ndo é apenas uma proposta
pedagogica, mas cola-se a pele e a vida de uma forma mais densa e intensa.

Um segundo aspecto com que a ideia de inclusdo nos confronta deriva da exigéncia de
uma reflexdo ética sobre o que fazemos com a diferenga, sobre o que pensamos, sentimos e
agimos quando algo é diferente, desviante em relacdo ao mais comum ou as nossas

* . . . ~ . a .
Este capitulo foi publicado, numa versdo anterior, com a referéncia:

Franco, V. (2005). Perturbagdes do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos. In F. VICENTE CASTRO, A.
DIAZ-DIAZ, I. FAJARDO CALDERA, & I. RUIZ FERNANDEZ. Psicologia y Educacion: Nuevas
investigaciones.(313-328) Badajoz: Psicoex.
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expectativas. Isso exige-nos uma resposta ética e ndo apenas pragmatica. Talvez ai esteja
um primeiro obstaculo aos avangos no sentido da escola inclusiva. Ela exige mudanga na
forma de entendermos o outro na sua diferenga. Antes de ser um problema didactico ou
mesmo pedagdgico é um problema ético e relacional.

A inclusdo é assim, simultaneamente, uma questdo de vontade e de aspiragdo e uma
questdo ética, de vida, atitude e acgdo.

1. Bases filoséficas e antropolégicas para a inclusao

A educagdo inclusiva tem uma base de sustentagdo filoséfica e antropoldgica. A
perspectiva inclusiva questiona a nossa nogao de pessoa, ser humano, antes de se referir a
qualquer mudanga educativa. A prépria concepgdo de Escola Inclusiva é indissocidvel dos
grandes movimentos pelos direitos humanos que, no séc. XX, tiveram impacto na nossa
histéria. A comecar pela Declaragdo Universal dos Direitos do Homem, em 1948 até a mais
recente Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia aprovado
pelas NagGes unidas em 2006. Como reafirma a Declaragdo de Madrid (2002), a questdo da
deficiéncia e da forma de encarar a diversidade é, antes de mais, uma questdo de direitos
humanos.

Esses movimentos estabeleceram a dignidade da Pessoa, a sua definicdo no que de
mais irrefutdvel e inabaldvel possui. Nessa medida, consignaram um valor para a diferencga,
porquanto asseguraram o valor do comum, ou seja, a Pessoa. Valor que é independente da
quantidade varidvel das suas (ou algumas das suas) caracteristicas. Todos sendo iguais em
dignidade, condigdo e direitos, mas, ao mesmo tempo, todos diferindo de algum modo,
sendo essa completa diferenga que nos assegura como sociedade de humanos.

A inclusdo so tem razdo de ser assente numa perspectiva do Homem/Ser Humano
diferente e em mudanga, e no contexto de uma sociedade que pode pensar a diferenca
como enriquecedora ou, pelo menos, parte intrinseca e constituinte de si mesma. Até
quando essa diferenca, como no caso da deficiéncia ou das perturbagdes do
desenvolvimento, pode afectar seriamente o funcionamento social de muitos dos seus
membros.

2. Bases psicoldgicas e relacionais para a inclusdao

Mas a inclusdo do diferente ndo é verdadeiramente um problemas filosofico, mas
sobretudo um problema relacional. Na medida em que ndo se resolve em abstrato, nem
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tem outra forma de se concretizar e atingir os seus fins que ndo seja através das relagdes e
interacgOes que estabelecemos uns com os outros. Ndo ha inclusdo fora de nds proprios e
da nossa atitude inclusiva. Por isso, temos necessidade de transformar as nossas relagdes
com o outro, e, simultaneamente, transformar a relagdo connosco proprios.

Aqui, de novo, a dimensao ética se torna presente como dimensdo de escuta, atengdo
e solidariedade. Trata-se de escutar a diferenga. De pouco interessa afirmar a sua existéncia
se ndo a podemos escutar, entender e confrontar com ela.

Escutar a diferenca é escutar as nossas préprias diferencas e diversidade. E também
desafiarmos os nossos sentimentos face ao outro diferente mas, simultaneamente, os
sentimentos em nos gerados pelo que a diferenga, nomeadamente a deficiéncia, provoca
em nos. Esta é também a dimensdo da disponibilidade para o outro. Aceitagdo de si e do
outro partilham assim de um mesmo movimento, especialmente a aceitagdo das partes de
si mais diferenciadas e diferenciadoras.

3. Percurso inclusivo

De tudo isto resulta que a problematica da inclusdo ndo é estritamente educativa e
muito menos escolar. Nem sequer a problematica da Escola Inclusiva é deste tipo. Pelo que
maneira faz mais sentido falarmos de percurso inclusivo do que em inclusdo, ja que ndo ha
um momento a partir do qual a inclusdo se faga nem, muito menos, um momento a partir
do qual ela esteja feita.

Talvez aqui esteja a primeira grande diferenca em relacdo a integragdo. E o modelo de
integracdo que, muitas vezes, continua a orientar o nosso pensamento e as nossas palavras:
num momento determinado a crianca acede a outra condicdo, é integrada num novo
contexto. Ndo é assim que se passa com a inclusdo. Esta pressupde um contexto (ou
multiplos contextos) inclusivo. Trata-se assim de um percurso, em que aos diferentes
contextos de desenvolvimento é atribuido um papel que é simultaneamente um desafio
fundamental para que cada um, e em especial a pessoa com deficiéncia, possa ser cidaddo
pleno e, mais do que isso, pessoa na sua totalidade ontoldgica e social.

3.1. Inclusdo familiar
Este percurso inclusivo de cada um comega no nascimento e na familia. Na histdria

individual de cada Pessoa com perturba¢des do desenvolvimento ha um percurso de
inclusdo, e ela prépria marca, desde o inicio, a histdria e o desenvolvimento de uma familia.
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Por isso, a familia tem de ser entendida como o objecto primeiro das intervengdes dirigidas
aos desenvolvimento inclusivo do individuo, mesmo que isto tenha de levar a alteragGes na
organizagdo das respostas sociais, educativas ou de satde.

A histéria da crianga na familia comega muito antes do seu nascimento, quando nasce
no desejo, fantasia e imaginagdo dos pais. Por isso a crianga portadora de deficiéncia, ou
que nasce com uma alteragdo grave do desenvolvimento, comegou por existir como uma
crianga bonita e perfeita no pensamento e imaginagdo dos pais. E nessa qualidade ela foi
desejada e emocionalmente investida. Este bebé idealizado, criado na fantasia dos pais,
antes e durante a gravidez, contém as qualidades iniciais que constituem a pré-histéria do
processo de vinculagdo (Brazelton & Cramer, 1989). Nesse periodo sdo vividas as esperangas
e expectativas de cada familia e, ao longo dele, a mde vai conhecendo melhor o seu filho,
ainda feto, de tal modo que a vinculagdo com o recém nascido vai assentar nas relagoes
anteriores com esse filho imaginado que foi sendo conhecido ao longo da gravidez. E no
processo vinculativo que se comegam a organizar as qualidades relacionais fundamentais
para a vida da crianga, que lhe permitirdo viver num contexto afectivo e social que Ihe trara
seguranga, sentido e identidade.

Este bebé idealizado ndo vive sozinho no pensamento dos pais. Durante a gravidez
também ha fantasias destrutivas e medos, geradores de ansiedade e preocupagdo. Nos
sonhos e fantasias da mae surgem preocupagdes com o bem-estar fisico, perfei¢do e saude
do bebé que vai nascer. Para entendermos esta pré-historia emocional do bebé com
deficiéncia podemos encontrar aqui os primeiros sentimentos, motivagdes e ambivaléncias
com que a familia se vai confrontar na altura do nascimento.

Comegando por nascer assim, no pensamento dos pais, como bebé perfeito e
idealizado, a crianga que nasce com alguma perturbacdo do desenvolvimento ou deficiéncia
traz sempre consigo um impacto emocional de desilusdo e sofrimento emocional. Desilusdo
no sentido em que esse bebé idealizado, confrontado com a realidade e as partes mas dos
piores receios, nunca chega a nascer. A desilusdo funda o luto. A perda dos objectos
relacionais é sempre acompanhada de sofrimento emocional, de dor mental. Exige um
periodo de luto, um tempo durante o qual a perda possa ser elaborada. O que distingue esta
situacdo de luto é que ndo se trata efectivamente da perda do ser relacional mas do objecto
idealizado, representado e construido, com o qual o processo vinculativo se comegou a
fazer. Mas aqui a crianga continua a estar presente. Ndo nasceu um bebé que desse
continuidade ao que tinha sido gerado na fantasia, mas sim um outro que se tenta impor na
sua realidade.
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Esta é a questdo central do desenvolvimento emocional da familia e da inclusdo
familiar da crianga com perturbagdes de desenvolvimento. Mais do que a elaboragdo do
luto, trata-se aqui de saber o que fazer com este bebé. Se é verdade que todos os filhos tém
de comegar por nascer na fantasia e pensamento dos pais, entdo s6 ha um caminho para
que estas criangas tenham um lugar: nascerem de novo. Serem de novo idealizadas e
investidas no pensamento, desejo e fantasia.

Estd em causa a fertilidade emocional dos pais das criangas com perturbagdes de
desenvolvimento. Trata-se de saber como é que podem conceber um novo bebé ideal, feliz,
perfeito e desejado, a partir de um bebé cujas caracteristicas, imperfei¢des ou deficiéncias
ndo podem ser negadas. Para que estas criangas se possam tornar objecto sélido e
consequente do amor dos pais, tem de haver uma re-idealizag3o.

Se ndo poder ocorrer essa re-idealizagdo, subsistira a dor croénica, o desgosto cronico
ou formas de negacdo e de evitamento. Em qualquer dos casos estardo ameagados os
vinculos (e a inclusdo) e o que a familia tende a fazer é gerir o sofrimento, defendendo-se da
dor mental, utilizando mecanismo de defesa mais primarios, e tentando lidar com a
culpabilidade.

Assim, poderiamos dizer que, para poderem ter um lugar na familia, todas as criangas
com deficiéncia tém de nascer duas vezes: enquanto objecto de desilusdo (nascimento real
na sua condigdo de portadora de uma ferida narcisica e emocional) e nascer de novo no
pensamento dos pais, na fantasia verdadeira do seu futuro e das suas qualidades.

A re-idealizagdo, sendo tarefa fundamental, depende de dois processos essenciais: a
beleza e a esperanga. O primeiro permite gostar, deixar-se cativar estética e
emocionalmente, ver e ver-se no outro. Enquanto o segundo permite criar perspectiva
temporal, projectos de futuro e ideais por que lutar.

As necessidades emocionais da familia para ultrapassar a dor e o sofrimento
depressivo passam por este processo, pelo que é necessario trabalhar com a familia desde o
nascimento (ou mesmo antes). Dai também que o processo inclusivo seja aqui, como
sempre, inequivocamente relacional.

A inclusdo comega no momento de identificagdo da deficiéncia e na reorganizagdo
emocional que comporta. E ai que podera comecar também o trabalho de apoio as familias,
na maternidade e na neonatologia. O trabalho inclusivo comega muito antes da escola,
jardim de infancia ou creche. A inclusdo refere-se, nesse momento, a um processo de
transformacdo do contexto familiar no sentido dessa crianga se tornar parte plena de um
todo social e afectivo.



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 14

Por outro lado, as necessidades funcionais da familia passam pela existéncia de
politicas e servigos de apoio as suas necessidades basicas: saude, emprego, politicas sociais.
E por tais respostas serem consideradas como direitos.. Porque se ha ndo-inclusdo dos
individuos, o mesmo é verdade em rela¢do as familias, e as que tém algum dos seus
membros com deficiéncia estdo permanentemente ameagadas de exclusdo.

3.2. Inclusdo educativa e escola inclusiva

Num segundo momento, a inclusdo da crianga passa pelo seu processo educativo. O
esforco inclusivo tem sido grande nos ultimas décadas, especialmente nos jardins de
infancia. Da mesma forma que nos ultimos 50 anos tem havido grandes mudangas na forma
de encarar e cuidar das criangas com deficiéncia ou com graves perturbagdes no
desenvolvimento. Chegamos a uma época em que as sociedades, através das suas leis,
defendem, ou pelo menos enunciam, os seus direitos e a sua dignidade. E também
unanimemente aceite que ninguém deve ser marginalizado pelas suas limitagdes fisicas,
sensoriais, intelectuais ou mentais. Até chegarmos aqui, encontramos, numa linha de
continuidade, diferentes perspectivas acerca da forma de cuidar, educar e viver dessas
criancas. No entanto, muitas dessas perspectivas coexistem, num mesmo periodo, e até
hoje, sobrepondo-se.

Pré-historia da inclusdo e dos movimentos sociais para a inclusdo

Colocando-nos no ponto de vista do desenvolvimento da crianga, a questdo central
que faz a ligacdo entre essas diferentes perspectivas tem sido a importancia reconhecida
aos contextos em que a crianga vive, embora possam divergir umas das outras
relativamente a identificagdo de quais desses contextos serdo os mais adequados ao
desenvolvimento.

Sem recuarmos demasiado, a época da educagdo especial ou especializada (muitas
vezes rotulada apenas, incorrectamente, como segregada) comegou na necessidade de criar
um contexto, que se considerava entdo dptimo, para o acolhimento das criangas. Algumas
foram juntando a intervengdo ao acolhimento. As grandes instituicOes portuguesas para
pessoas com deficiéncia, nascidas nas décadas de 60 e 70, acentuavam, de uma forma que
era inovadora para a época, a necessidade de lugares especializados e multivalentes:
educativos, terapéuticos e sociais. Falando em termos de contextos de vida, tratava-se de
criar condigGes de vida social e de aprendizagem, paralelas as das outras criangas, mas que



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 15

Ilhes fossem tdo similares quanto possivel, onde a crianga estivesse bem, cuidada e
protegida da segregacdo social. Por isso sera talvez pouco adequado, ou pelo menos
simplista, chamar simplesmente segregadoras as instituicdes ou modelos dessa época, uma
vez que tiveram um papel importante no combate a segregacdo: vieram mostrar que era
possivel e desejavel que as criangas portadoras de deficiéncia vivessem, aprendessem e
recebessem educagdo. Evitavam que ficassem fechadas, escondidas e abandonadas.

Muito rapidamente se concluiu ser desejavel que essas criangas tivessem um tipo de
vida tanto quanto possivel similar ao das outras. Daqui decorreram duas grandes
implicagdes em termos de contextos: uma referente a escola e outra aos restantes espagos
de vida. Ja ndo se estava a falar apenas das horas que a crianga passava na escola (ou na
instituicdo) mas da vida real e global: o tempo livre, o desporto, o acesso a cultura, as
relagGes interpessoais com a familia e os pares, etc. Para que a crianga com deficiéncia
pudesse ter um tipo de vida similar ao das outras pessoas, deveriam ser introduzidas, na sua
vida didria, normas e condigOes o mais parecidas possivel as consideradas como habituais na
sociedade.

O contexto agora em causa passa a ser aquele que é comum a vida social. Trata-se de
alterar as condigdes de vida da pessoa com algum tipo de perturbagdo do desenvolvimento
de forma que se tornem o mais similares possivel as da vida social. Encontramos um
primeiro exemplo na separagdo entre local de aprendizagem e residéncia. Esta nova
perspectiva trouxe consigo a necessidade dos locais, espagos e instituicbes serem
adaptados, isto é, transformados de forma a receberem as criangas com deficiéncia.
Comeca entdo o esfor¢o da integracdo, que é assim o movimento no sentido de colocar a
crianga com deficiéncia a viver junto das criangas ditas normais, das pessoas da sua familia e
da comunidade. As mudancas necessarias para essa integragdo visam sempre que 0 meio
em que a crianga se move nao lhe seja factor de restri¢do, constrangimento ou ameaga.

Do ponto de vista educativo, o principio da integracdo aponta para a colocacdo da
crianga com deficiéncia, ou com necessidades educativas especiais como mais tarde se veio
a designar, junto das outras, para fins académicos e sociais. Procura-se que também ela
tenha o méximo de progresso e desenvolvimento, assumindo-se que "a colocagdo conjunta
propicia um melhor desenvolvimento social e académico e reduz o estigma derivado do
facto de se ser educado em ambientes segregados” (Correia, 1997). Torna-se assim
necessdria a utilizacdo de servigos educativos diferenciados e ambientes educacionais
variados em que a crianga possa ser inserida, um dos quais, e 0 mais desejavel, sera a classe
regular. Evitando obviamente que outros estigmas se criem, decorrentes de novas
problematicas relacionais derivadas de trazer essas criangas para dentro das escolas
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regulares, isto é, tal como ja existiam.

A Public Law, em 1975, nos Estados Unidos, que sera talvez o paradigma das
legislagdes de caracter integrador, apontava para uma educagdo publica e gratuita para
todas as criangas com NEE, assente num plano individualizado de ensino. Além disso,
defendia

- A colocagdo da crianga no meio menos restritivo possivel que pudesse satisfazer as
suas necessidades educativas,

- A garantia de um processo educativo adequado a cada crianga em todas as fases,

- A existéncia de praticas de avaliagdo adequadas a condi¢do da crianga;

- A elaboragdo de planos educativos individualizados, avaliados e revistos
regularmente pelos professores, pais e drgdos de gestdo da escola.

Tal perspectiva reconhecia, em consequéncia, a necessidade de uma adequada
formagdo de professores e outros técnicos, do desenvolvimento de materiais adequados e
do envolvimento dos pais no processo educativo da crianga. O Relatdrio Warnock, de 1978,
identificava também varios tipos de orientagdes para o cardcter integrador da escola,
nomeadamente:

- A adaptagdo dos programas, através da pormenorizagdo ou subdivisdo dos seus
conteudos;

- A existéncia de meios complementares que facilitassem o acesso aos conteldos e
actividades do programa;

- A alteragdo da organizagdo e do clima afectivo da actividade escolar, na sala de aula,
para os alunos com dificuldades de adaptacgdo (Niza, 1996).

Estas e outras iniciativas mostram-nos como, nos modelos de integracdo, se parte do
contexto tal como ele é, considerando-se depois as mudangas ou adaptagGes necessarias de
forma a poder acolher as criangas com problemas de desenvolvimento. O esforgo pedido é
no sentido de haver adaptagOes: dos espagos, dos programas, do clima afectivo, dos
métodos pedagdgicos e de avaliagdo.

A Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, realizada em 1994,
em Salamanca, concluiu que "as criangas e jovens com NEE devem ter acesso as escolas
regulares que a elas se devem adequar, através de uma pedagogia centrada na crianga,
capaz de ir ao encontro das suas necessidades. As escolas regulares, seguindo esta
orientacdo inclusiva, constituem os meios mais capazes para combater as atitudes
discriminatdrias, criando comunidades abertas e solidarias, construindo uma sociedade
inclusiva e atingindo a educacédo para todos” (Unesco, 1994). Mais, defende que "as escolas
se devem ajustar a todas as criangas, independentemente das suas condig0es fisicas, sociais,
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linguisticas ou outras (...) e devem encontrar formas de educar com sucesso estas criangas,
incluindo aquelas que apresentam incapacidades graves” (Unesco, 1994).

Uma nova concepgdo de escola e de educagdo

Inclusdo significa pois promover o desenvolvimento global do aluno com perturbagdes
do desenvolvimento ou com NEE, mesmo o que apresenta dificuldades profundas, na classe
regular, com apoio dos servicos especializados que sejam necessarios e adequados as suas
caracteristicas e necessidades” (Correia,1997). O principio da inclusdo apela para uma
escola que tenha em atengdo a crianga-todo, e ndo so a crianga-aluno, e que respeite niveis
de desenvolvimento essenciais - académico, sdcio-emocional e pessoal- por forma a
proporcionar-lhe uma educagdo apropriada, orientada para a maximizagdo do seu potencial.

Para Lopes (1997) a expressdo educagdo inclusiva "reenvia a ideia segundo a qual,
mais do que integrar no ensino regular criangas que dele estariam excluidas, trata-se de a
escola incluir desde o inicio todas as criangas em idade escolar, quaisquer que sejam as suas
caracteristicas fisicas, sociais, linguisticas ou outras, e ai as manter, evitando exclui-las e
procurando oportunidades de aprendizagem bem sucedida para todas, gracas a
diferenciagdo de estratégias que se impuser". O principio fundamental das escolas inclusivas
¢ o de que "todos os alunos devem aprender juntos, sempre que possivel,
independentemente das dificuldades e diferencas que apresentam. Estas escolas devem
reconhecer e satisfazer as necessidades diversas dos seus alunos, adaptando-os aos varios
estilos e ritmos de aprendizagem, de modo a garantir um bom nivel de educagdo para
todos, através de curriculos adequados, de uma boa organizagdo escolar, de estratégias
pedagogicas, de utilizagdo de recursos e de uma cooperagdo com as respectivas
comunidades" (Unesco, 1994).

A concepgdo de educagdo inclusiva de que decorre qualquer modelo de Escola
inclusiva assenta fundamentalmente em dois grandes pilares:

a) Uma perspectiva global do desenvolvimento. Isto é, uma escola que se preocupa
com a crianga no seu todo, na sua globalidade e que, por isso, ndo priviligia o sucesso
académico em detrimento do maximo desenvolvimento noutros dominios. Por isso também
ndo se sente mal quando o sucesso académico de alguns dos seus alunos ndo pode ser
medido pelos instrumentos e critérios ndo inclusivos. E ainda uma escola que ndo esta
focalizada no ensino, mas na experiéncia e na diversidade das aprendizagens, das quais
decorre o desenvolvimento.

Tal ultrapassa em muito a resposta facil que muitas vezes encontramos relativamente
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a utilidade da integragdo para criangas com graves e profundas perturbagdes do
desenvolvimento. Dizem: “ndo aprendem, mas é bom para a socializagdo...”. Esta utilidade
de algo que decorre de um processo relacional ndo carece de menos intencionalidade ou
menor objectividade e rigor que as aprendizagens. E por isso que a escola inclusiva nunca
poderia colocar o problema nesses termos.

b) Uma perspectiva pedagdgica diferenciada. Por oposigdo a uma educagdo voltada
para o aluno ideal (que seria o objectivo ultimo da sua ac¢do educativa, o sucesso). Nem
mesmo uma educacdo dirigida para o aluno médio, entidade abstrata muitas vezes
confundida com o conjunto de todos os alunos.

Uma educagdo para todos significa uma educagdo para cada um e a possibilidade de
cada um fazer os seus proprios percursos de aprendizagem, diferindo quanto aos ritmos e
aos processos. As escolas, como outros contextos, devem ter caracteristicas tais que
acolham a diversidade sem necessidades de acréscimo de adaptagdo. S3o as suas
caracteristicas e a sua natureza que a tornam inclusiva e ndo a sua capacidade de fazer
pequenas adaptagdes ou correc¢des a norma.

E nesta medida que os contextos de natureza inclusiva se tornam, finalmente, locais
de desenvolvimento.

Uma organizagdo de escola

Os grandes principios fundadores que acabamos de enunciar, tém de ter
concretizacdo pratica no que se refere a organizacdo da propria escola. A experiéncia
pessoal de construgdo de um jardim de infancia inclusivo, mostrou-nos que ha pelo menos
trés grandes principios fundamentais, sem os quais é duvidoso que possa haver inclusdo:

O primeiro refere-se ao espago, enquanto local comum com maleabilidade e
diversidade pedagogica. Ndo é apenas um problema de acessibilidade (de entrada ou de
rampas) mas de um espago suficientemente diversificado e maledvel para poder conter
criangas com comportamentos, capacidades, atitudes, ritmos e interesses muito distintos. O
modelo rigido da sala de aula, ou até o da sala de jardim de infancia apertada nos seus
cantinhos, dificilmente resistira as exigéncias da diversidade.

0 segundo, refere-se a organizagdo dos grupos. Se trabalhamos, a partir da ideia de
grupo-turma, sempre com grupos homogéneos, na idade, nas caracteristicas, nas
aprendizagens, onde colocar o diferente? Sempre inevitavelmente de fora, sempre aquém
do aluno médio. Também aqui, como noutros principios inclusivos, o que é bom para uns
serd para os outros, isto é, a heterogeneidade propicia um contexto mais natural e mais
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promotor do desenvolvimento que a homogeneizagdo. O que é valido tanto para as criangas
com perturbagdes de desenvolvimento ou NEE como para todas as outras criangas cujo
desenvolvimento é suscitado pelos seus pares, tanto os que sabem mais como os que
sabem menos.

O terceiro consiste no trabalho de grupo e a partilha de responsabilidades. O modelo
muito tipico do educador ou professor rei e senhor da sua sala, de porta fechada, ndo é
concilidvel com uma pratica inclusiva. Por mais professores de apoio que haja, nunca se
sabera quem apoiam. S6 um trabalho de integragdo de multiplos saberes em que todos
aprendem (professores e auxiliares) permitird construir contextos inclusivos. Essa, alias,
uma das primeiras objec¢Ges que sempre se coloca a organizagdo inclusiva das escolas: o
numero de alunos. Quando a questdo fundamental é sempre muito anterior a essa: como se
diferencia pedagogicamente o trabalho seja com 10, com 20 ou 50 alunos.

Depois disto vem, claro, a organizagdo pedagdgica e finalidade do trabalho educativo.
Estes elementos sdo indispensaveis para podermos assentar sobre eles a inclusdo nos JI mas
também nos niveis seguintes e escolaridade. Ndo ha inclusdo sem escolas inclusivas. E estas
definem-se ndo por terem uma crianga com dificuldades de desenvolvimento ou NEE mas
pelo modo como funcionam independentemente disso. Escolas para todos e para a
diversidade.

No primeiro ciclo ndo temos escolas inclusivas (com as excepgdes raras e conhecidas).
Algumas sdo boas integradoras e merecem o nosso aplauso e incentivo. Mas inicia-se o ciclo
da segregacdo. Sendo que os outros ciclos sdao progressivamente mais segregadores. A
escola ndo é para todos, é para a média, para os que aprendem bem e num determinado
ritmo. Para os que se portam bem. Este percurso vai-se estreitando até a Universidade.
Claro que também ai encontramos pessoas com deficiéncias, mas sempre a custa de um
esfor¢co pessoal muito grande e sé quando algumas competéncias permitem ultrapassar
limitagGes e se encontra uma conjugacao favoravel de circunstancias.

Integragdo e inclusdo

Muitos profissionais acabam por se questionar em que difere, afinal, a integracao da
inclusdo. De uma forma simples talvez possamos dizer que ha integragdo quando é preciso
mudar alguma coisa e inclusdo quando ndo é preciso mudar nada. Ha integracdo quando
perante o aparecimento de uma crianga portadora de deficiéncia, ou qualquer perturbagao
do desenvolvimento, ha que alterar significativamente o contexto (educativo ou outro) de
modo a que ela dele possa usufruir e participar. Seja alterando os espagos fisicos, as tarefas
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ou as formas de as executar, criando excepgdes, etc. Por seu lado, a inclusdo (ou melhor a
existéncia de um contexto inclusivo) sera sempre um percurso em que o surgimento de tal
crianga diferente ndo exige altera¢des substanciais das formas de funcionamento porquanto
pela sua diversidade, maleabilidade e adaptabilidade ha condi¢Ges para que ela usufrua
plenamente desse contexto.

O conceito de inclusdo difere assim significativamente do de integragdo no que se
refere a adaptabilidade e natureza dos contextos. Possivelmente ha que passar por
profundas mudangas adaptativas, integradoras, antes de se poder falar em inclusdo. Se
assim for, ndo haverd forma de queimar etapas, isto é, de passar dos funcionamentos
"segregados" para os inclusivos. Podera ser esse um dos impasses que frequentemente
encontramos. Ndo podemos esquecer que tdo segregadora é a escola especial que s6 tem
criancas deficientes como o é a escola "normal" que os ndo tem (ou nem estd preparada
para ter). Mais ainda, a ineficacia dos processos inclusivos ira certamente conduzir aquilo
que tem acontecido noutros paises e de que os primeiros sinais comegam a ser gritantes: a
negac¢do da deficiéncia até as criangas terem 14-15 anos e o seu surgimento nessa altura,
quais cogumelos, ndo havendo respostas de qualquer tipo, e muito menos inclusivas.
Podera ser esse o preco a pagar por um movimento integrador mal concretizado e
sustentado que nunca consiga ganhar significado inclusivo ou que ndo entende que o
processo inclusivo ndo se pode localizar num momento ou ser protelado para o seguinte.

3.3. Inclusao social e contextos sociais para o desenvolvimento

O processo inclusivo ndo termina no fim do Jardim de Infancia, da escolaridade
obrigatdria ou de um momento escolar particular. Nem se esgota no percurso escolar. Se
ndo hd educagdo inclusiva sem escolas inclusivas, também sé ha inclusdao com contextos
inclusivos. Nem havera educacdo inclusiva eficaz se se situar apenas nos limites da propria
escola. A mudanga social para a inclusdo exige novos espagos de interagdo. Para que o
avanco tedrico ndo se torne em obstaculo (por insuficiéncia inclusiva dos contextos) ha que
fazer um esforco sério para a construgdo de contextos com caracteristicas de facto
inclusivas. Tais contextos inclusivos ndo podem pois ser construidos a partir da normalidade
de um grupo, adaptando-se posteriormente a outro, mas terdo nascer de tal forma que
todos aqueles que nele vao interagir e crescer o possam viver de forma igualmente valiosa
mas diferenciada.

As escolas, tal como os centros de reabilitagdo, sdo limitados A cultura é inclusiva por
definicdo, porque é do dominio do comum. Nds vivemos nesses contextos. NGs somos esses
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contextos, somos cultura. A heterogeneidade ndo é segregadora ou empobrecedora.
Encontramos dois exemplos de como as caracteristicas do contexto apontam para a sua
maior ou menor inclusividade no caso dos grupos homogéneos nos Jardins de Infancia e na
questdo dos curriculos adaptados. O funcionamento dos Jardins de Infancia com base em
grupos etariamente homogéneos é basicamente segregadora porquanto nega e inibe a
diferenca. A inclusdo de uma crianga com NEE num grupo deste tipo (de diferentes) é
impossivel. Quando os pais querem os seus filhos em classes homogéneas estdo a atentar
contra o seu proprio desenvolvimento. Por outro lado, a polémica acerca dos curriculos
alternativos ou adaptados mostra-nos que adaptar um curriculo é sempre menos inclusivo
que construir curriculos diferenciados (Rigo, 1998).

Quanto ao reconhecimento da importancia dos contextos no desenvolvimento
psicoldgico infantil, sdo de referir as contribui¢Oes pioneiras de Winnicott e Bronfenbrenner.
Winnicott (1951/1980) veio mostrar que o contexto relacional precoce tem um impacto
enorme no dominio interpessoal e intrapsiquico. O bebé ndo pode ser visto isoladamente.
Do mesmo modo, a forma como a crianga se relaciona com os outros e 0 mundo deriva, em
grande medida, da sua experiéncia de nascer num contexto que incorpora diferentes
dimensdes: psicoldgica, fisioldgica, geografica, cultural, etc. Também Bronfenbrenner
(Portugal, 1992) veio mostrar, a outro nivel, que os contextos se constituem em elemento
fundamental do desenvolvimento.

Podemos concluir que, apesar da investigagdo tedrica sobre a importancia do meio e
dos contextos, ha necessidade de mais pesquisa sobre as caracteristicas inclusivas ndo sé da
escola mas também dos restantes sistemas em que a crianca vive. Se a inclusdo for apenas
escolar estaremos, por certo, a criar a exclusdo noutros niveis.

A Declaracdo de Madrid (2002) que determinou o Ano Europeu da Pessoa com
deficiéncia acentuou que a Inclusdo social resulta da ndo descriminag¢do mais acgado positiva.
Como ja dissemos, a questdo da inclusdo e da forma de encarar a diversidade é antes de
mais uma questdo de direitos humanos. A sociedade integradora e inclusiva é boa para
todos e ndo apenas os que tém deficiéncia porquanto uma sociedade que exclua alguns dos
seus membros serd sempre uma sociedade empobrecida. Mas a inclusdo social resulta de
mudanca de atitudes sem a qual toda a legislagdo corre o risco de ser ineficaz. Os contextos
inclusivos criam-se e promovem-se. Em primeiro lugar a inclusdo profissional é uma
dimensdo fundamental no percurso inclusivo que temos vindo a seguir para as pessoas com
perturbagdes de desenvolvimento Isso exigira orientagdo vocacional e formagao profissional
(Cardoso, Franco & Reis, 2004) bem delineados e tendo sempre em vista a plena inclusdo no
mundo profissional. A inclusdo profissional é sem duvida relevante numa dupla dimensao:
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na autonomia (econémica, nomeadamente) e da realizagdo pessoal.

Os contextos inclusivos tém de se estender a toda a pratica social: o desporto, a
cultura, o lazer, o acesso a actividade econdmica e de cidadania. O desporto tem
potencialidades inclusivas muito grandes. Pode proporcionar a possibilidade de exercitar e
competir com iguais e diferentes. Por um lado permite a valorizagdo pessoal (assim como
estilos de vida mais saudaveis) através da competigdo, por outro pode potenciar a prépria
interacgdo com outros. O acesso as actividades cultura é igualmente uma reivindicagdo
inclusiva. Quer enquanto fruicdo cultural (teatro, cinema, danga) quer enquanto
possibilidade de expressdo artistica (fazer e exprimir-se através das artes e outras formas de
comunicar). O acesso ao lazer e actividades de tempos livres deve ser igualmente
equacionada para a populagdo com deficiéncia ou perturbagdes de desenvolvimento. A
questdo é sempre onde se encontram, cruzam e interagem as criangas (ou adultos) com as
suas diferengas? Os proprios espagos publicos (ruas, cidade, supermercados,
estabelecimentos comerciais) devem ser pensados como promotores (ou ndo da inclusao).
Estes sdo os contextos inclusivos sem os quais a escola inclusiva ficard sempre amputada.

Conclusdo

A inclusdo das pessoas com perturbagbes de desenvolvimento, mais ainda que um
processo é um percurso. Percurso de uma vida, para si mesmas e para todas aquelas que
com elas partilham um mesmo espago ou relagdo. Nesse percurso precisamos de
compreender que:

a) A inclusdo assenta sobre uma perspectiva de Pessoa e do valor fundamental da
diversidade humana.

b) Mais do que um conceito ou mera opgao ideoldgica ou legislativa, a inclusdo é uma
opgdo relacional, e emocional, com implicagdo pessoal.

¢ ) Alinclusdo é um processo que se inicia no nascimento e que passa pela capacidade
da familia incluir emocional e funcionalmente a sua crianca com perturbagdes do
desenvolvimento

d) A escola tem de ser inclusiva, isto é, para todos, antes de haver educagdo inclusiva.

e) Ndo ha inclusdo sem contextos inclusivos, desde o acesso ao trabalho até a cultura,
lazer, desporto e espagos de cidadania

Por isso, mais do que falar em inclusdo como se fosse uma tarefa a ser resolvida,
temos de encarar a vida das pessoas com perturbacdes de desenvolvimento como sendo
um percurso de inclusdo. Em que cada momento coloca desafios a familia e a comunidade
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exigindo a criacdo de ambientes, contextos e relagdes de natureza verdadeiramente
inclusiva.
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Capitulo 2*

Necessidades, desenvolvimento e resiliéncia da familia da
crianga com deficiéncia

Vitor Franco
Ana Apoldnio

Introdugao

A primeira etapa do processo inclusivo acontece na familia. O nascimento de uma
crianca portadora de deficiéncia, ou com perturbagbes graves de desenvolvimento,
interfere profundamente com o desenvolvimento da sua familia, pondo em casa os seus
recursos, caracteristicas, projectos e representagdes.

Quando nasce uma crianga com deficiéncia, toda a familia é atingida, abalada na sua
identidade, estrutura e funcionamento. Isto tem levado a que o foco da atencdo dos
programas de resposta as necessidades das criangas com deficiéncia se tenha deslocado
para a familia. Na base deste deslocamento encontramos quatro motivos fundamentais: a) a
nova conceptualizagdo da familia derivada, principalmente, das teorias sistémicas, b) o
entendimento e valorizagdo dos pais enquanto promotores fundamentais do
desenvolvimento, c) uma visdo mais global e multidimensional do desenvolvimento ndo
centrada apenas na compreensao clinica da deficiéncia, d) os movimentos sociais no sentido
da desistitucionalizacdo e da inclusdo social das criangas com deficiéncia.

No entanto a familia tem, ela prdpria, um percurso especifico de desenvolvimento,
interligado com o de cada um dos seus membros. As necessidades, o sofrimento emocional

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V. & Apoldnio, A. (2002). Desenvolvimento, resiliéncia e necessidades das familias com
criangas deficientes. Revista Ciéncia Psicoldgica, 8, 40-54.
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e a compreensdao que a familia constréi de si mesma sdo fundamentais para esse
desenvolvimento e para o podermos compreender. Ndo podemos partir para programas de
corresponsabilizagdo e capacitacdo das familias (Dunst, 1988a) sem termos em consideragdo
a sua historia individual. Alids, o préprio Dunst considera a necessidade de termos em conta
tanto as necessidades e aspiragdes da familia, as suas forma de estar e o seus estilos, como
as ajudas e apoios que Ihe podem ser prestados. O processo de desenvolvimento da familia
e a forma como os pais lidam com a crianga com deficiéncia tem pois a ver tanto com as
suas qualidades quanto com os apoios que pode receber. A familia é assim um todo, uma
unidade, em que o que afecta um afecta todos dos seus elementos (Seligman, 1991). Nessa
mesma perspectiva “o funcionamento fisico, social e emocional dos membros da familia é
profundamente interdependente, com mudangas numa parte do sistema repercutindo-se
noutras partes desse sistema. Adicionalmente, as interacg0es e relages familiares tendem a
ser altamente reciprocas, padronizadas e repetitivas” (Seligman, 1991: 28).

Neste estudo procuraremos precisamente compreender como a familia situa e
valoriza as necessidades relativas ao seu desenvolvimento e como descreve os factores que
considera mais importantes na sua capacidade de resistir a adversidade e crise causadas
pela situagdo de deficiéncia.

Para isso procuraremos, em primeiro lugar, compreender o percurso emocional da
familia face a deficiéncia, tentando estabelecer um quadro conceptual onde seja possivel
entender os aspectos vinculativos primordiais. De seguida, através de um estudo realizado
com 50 mdes, iremos ver como as familias lidam com a situagdo da deficiéncia e quais os
factores que, em diferentes momentos, consideram mais importantes para o seu percurso
de desenvolvimento e para a sua capacidade de fazer face a situagao.

A resiliéncia sera assim entendida como a capacidade de familia resistir a situacao,
modificando-se, progredindo no seu desenvolvimento e modelando o seu sofrimento, sendo
“a capacidade dos individuos e das familias que lhes permite fazer face, espontaneamente,
as dificuldades com que se deparam. O conceito de resiliéncia liga a vulnerabilidade e poder
regenerativo dado que envolve a capacidade do sistema para minimizar o impacto
disruptivo de uma situagdo stressante, através de tentativas feitas no sentido de influenciar
decisGes e desenvolver recursos para fazer-lhes frente” (Alarcdo, 2000:353).
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Desenvolvimento emocional da familia
Idealizagdo, sofrimento e luto

A histéria da crianga na familia inicia-se bastante antes do seu nascimento. A crianga
nasce na imaginagdo dos pais; o bebé nasce no pensamento dos pais, muito antes do
momento do parto, sempre e quando estes sdo capazes de o imaginar”( Sa, 1996). Também
a crianga que nasce com uma deficiéncia, ou que se verifica apresentar uma alteragdo grave
no seu desenvolvimento, nasceu no pensamento, imaginagao e fantasia dos pais, como uma
crianca bonita e perfeita. Também ela foi (ou ndo) desejada, investida emocionalmente, de
acordo com a histéria pessoal e as qualidades de cada um deles e de acordo com o
respectivo projecto comum de familia.

O bebé idealizado, criado na fantasia dos pais antes e durante a gravidez contém as
qualidades iniciais para o processo de vinculagdo. A esse periodo chamam Brazelton e
Cramer (1989) a pré-histéria da vinculagdo. Nele sdo vividas as esperangas e expectativas de
cada familia e, ao longo dele, a mde vai conhecendo melhor o seu filho ainda feto. “A
vinculagdo a um recém nascido (...) alicerga-se em relagdes anteriores com um filho
imaginario e com o feto em desenvolvimento, que faz parte do universo dos pais durante
nove meses.” (Brazelton e Cramer, 1989).

E no processo vinculativo que se comecam as organizar as qualidades relacionais
fundamentais para a vida da crianga. Para poder ser crianga, pessoa, num contexto afectivo
e social favoravel que Ihe dara sentido e identidade. Mas este bebé idealizado ndo se
compOe apenas de boas qualidades. Ndo é apenas a representacdo do bebé sorridente,
gordinho e feliz. Durante a gravidez também estdo presentes dimensdes ameagadoras,
destrutivas e geradoras de ansiedade. Em todas as maes e familias, a preocupagdo com a
salide, bem-estar e perfeicdo do bebé é uma constante, tal como o fantasma da deficiéncia.
Quer se manifeste em sonhos assustadores e geradores de ansiedade, em preocupacdes
que levam a procurar a acalmia no médico, no marido ou em outras mulheres mais
experientes, ou apenas na procura de melhor informagdo para estar mais preparada para
receber e perceber o bebé que vai nascer. Se queremos entender a pré-histéria emocional
do bebé com deficiéncia, temos pois de procurar aqui os primeiros sentimentos, motivagoes
e ambivaléncias com que a familia vai ter de lidar quando ela nasce. As realidades mais
duras sdo as que confirmam os nossos piores medos.

Se a crianga com deficiéncia comegou também por nascer, no pensamento dos pais,
como um bebé perfeito e idealizado, o impacto emocional que traz consigo, seja no
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nascimento ou no momento de identificagdo da deficiéncia, serd necessariamente de
desilusdo. Desilusdo no sentido que esse bebé idealizado, confrontado com a realidade e as
partes mas dos piores receios, nunca chega a nascer. A desilusdo funda o luto. A perda dos
objectos relacionais é sempre acompanhada de sofrimento emocional, dor mental e exige
um periodo de luto, isto é, um tempo durante o qual a perda possa ser elaborada. Neste
caso nao se trata da perda do ser relacional, mas do objecto idealizado com que processo
vinculativo comegou a ter lugar.

Reidealizagdo, nascimento e vinculagdo

No entanto o que distingue este processo de luto daquele que decorre do
desaparecimento efectivo (fisico) do objecto relacional, € que aqui a crianga continua a
existir e a estar presente. Ndo nasceu um bebé que desse continuidade ao que tinha sido
gerado e crescido na fantasia, mas sim um outro que se tenta impor pela sua realidade.

Esta é a questdo central do desenvolvimento emocional da familia. Mais do que o
problema inicial de luto e de elaboragdo do sofrimento, trata-se agora de saber o que fazer
com este bebé (real). Se todos os filhos nascem na fantasia e pensamento dos pais, s6 ha
certamente um caminho para que, também estas criangas tenham um lugar: nascerem de
novo. Serem de novo idealizadas, de novo investidas no pensamento, no desejo e na
fantasia. O que estd assim em causa é a fertilidade emocional dos pais da crianca com
deficiéncia e como é que podem conceber um novo bebé ideal, perfeito e desejado, a partir
de um bebé real que se imp0e pelas suas evidentes imperfeicdes ou insuficiéncias. Por isso
temos de colocar o problema da infertilidade emocional das familias com criangas com
deficiéncia para poderem conceber, no seu pensamento, um objecto de amor sdlido. Tem
de haver uma re-idealizagdo que é, sem duvida, num segundo momento, a tarefa de
desenvolvimento fundamental. Se ndo ha re-idealizacdo, faz sentido a perspectiva de dor
cronica que tende a afirmar que esta pode coexistir com a aceitagdo da deficiéncia fazendo
ambas parte do processo de ajustamento parental a longo prazo (Dale, 1996) ou a
perspectiva mais cldssica segundo a qual a reacgdo normal ao nascimento de uma crianga
com deficiéncia é um “desgosto cronico”. Nesse caso, estando ameacados os vinculos
primarios fundamentais, o que a familia vai fazer é tentar gerir o sofrimento, lidar com a dor
mental, utilizando mecanismos de defesa mais primarios (como a projeccdo) e tentar lidar
com a culpabilidade.

Por isso podemos dizer que toda a crianga com deficiéncia tem de nascer duas vezes:
enquanto objecto de desilusdo (nascimento real na sua condi¢do de portadora de ferida
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emocional e narcisica) e nascer de novo no pensamento dos pais, na fantasia verdadeira do
seu futuro e qualidades. De certo modo a nogdo kleiniana de posicdo depressiva (Harris &
Meltzer ,1990) estd aqui claramente associada a integragdo, modelagdo da dor mental e &
verdade relacional, por oposi¢do a posi¢do esquizo-paranoide, essencialmente assente na
negacdo, na projeccdao e na mentira. Podemos dizer, nesse sentido, que todas as criangas
com deficiéncia tém de ser adoptadas, isto €, assumidas, uma segunda vez, como filhos, em
ruptura ou em descontinuidade com a sua posicdo de filhos imaginados, idealizados e
construidos antes e durante a gravidez.

Se a re-idealizagdo é tarefa fundamental, serd de esperar que também ela dependa de
dois processos fundamentais: a beleza e a esperanga. O primeiro permite gostar, deixar-se
cativar estética e emocionalmente, ver-se e rever-se no outro, enquanto o segundo permite
criar perspectiva temporal, projectos de futuro e ideais. Nessa medida a criagdo de um
espaco de desenvolvimento assenta nos pais poderem dizer duas coisas fundamentais: "o
meu filho é bonito” e “o meu filho tem um futuro”

Estudo empirico
Objectivos

Para melhor podermos compreender a forma como a familia vive as suas diferentes
necessidades face a crianga com deficiéncia, realizamos um estudo, com um grupo de 50
mades, com o0s seguintes objectivos: a) identificar as necessidades e problemas mais
relevantes quando da deteccdo da deficiéncia; b) conhecer as necessidades, problemas e
preocupagdes no momento actual, depois de feito um certo percurso de desenvolvimento;
c) conhecer os principais factores de resiliéncia da familia.

Amostra e metodologia

O presente estudo insere-se numa investigagdo mais vasta, em que todas as
entrevistadas sdao maes de criangas com deficiéncia, com a idade média de 35,5 anos (d.p.
7,6), de diferentes niveis de formagdo académica e que estdo a ser acompanhadas por uma
instituicdo que trabalha com a deficiéncia motora. A maior parte da criangas tém um grau
médio ou elevado de depéndencia motora (68%), dificuldades ao nivel da comunicagdo (74
%) e com diminuicdo da sua autonomia (86 %).

O instrumento utilizado foi o Questionario “Desenvolvimento e Necessidades da
Familia”, construido especificamente para o efeito, que se revelou Util para a investigacdo
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mas em cuja construgdo esteve também presente uma perspectiva clinica que permitisse
organizar a abordagem de tematicas de mais dificil acesso no trabalho com familias.

Resultados
Importéncia dos problemas no momento do diagnéstico

A primeira das questOes a que as mdes responderam acerca dos seus problemas e
necessidades era a seguinte: “Quando soube que o seu filho tinha problemas de
desenvolvimento, que importdncia teve para si cada um dos seguintes problemas e
necessidades”. Era apresentada uma lista de 20 items, relativamente aos quais devia
assinalar se foi nada imporatante (1), pouco importante (2), algo importante (3), muito
importante (4) ou muitissimo importante (5). Na Tabela 1 apresentamos os aspectos
considerados mais importantes. Como podemos verificar, os problemas e necessidades
sentidos como mais importantes foram os que se referem a prdpria crianca, nomeadamente
a sua salde, a incerteza em relagdo ao que iria acontecer, a sua dependéncia e as alteracoes
que a situacdo provocou. Obviamente a crianga é, ela propria, o centro das preocupacoes
emocionais e praticas da familia.

No sentido de procurar os factores mais marcantes nas respostas obtidas, fizemos o
seu estudo factorial (Tabela 2). Foram encontrados 7 factores que no seu conjunto explicam
79,09 % da variancia.

Tendo sido realizada a rotagdo dos factores, verificamos que o 12 factor (explicativo de
28,8 % da variancia) agrupa as varidveis relativas a situagdo emocional da mae (“ficar
nervosa”, “ficar deprimida”, “falta de tempo”, “ndo saber como dizer as outras pessoas”). O
que nos mostra como o impacto emocional do nascimento da crianga é bastante importante
e mesmo as variaveis “falta de tempo” e “ndo saber como dizer”, tém mais a ver com a
forma como a situagdo as perturba e absorve do que com competéncias cognitivas ou
comunicacionais.
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Tabela 1 - Importancia dos problemas no momento do diagndstico

o Nada | Pouco | Algo | Muito |Muitis®
N Média | D.P.

Imp. Imp. Imp. | Imp. Imp.
Saude da crianga 50 4,5 0,91 2,0 4,0 4,0 24,0 | 66,0
Saber o que ia acontecer 50 43 0,91 2,0 4,0 6,0 380 | 50,0
Dependéncia da crianga 50 4,0 1,09 6,0 2,0 14,0 | 38,0 | 40,0
Alteragdo das rotinas didrias 50 3,7 1,36 | 12,0 8,0 18,0 | 26,0 | 36,0
Saber como lidar com a crianga 50 3,6 1,43 | 14,0 1,0 12,0 | 28,0 | 36,0
Ficar muito nervoso 50 35 143 | 140 | 160 | 10,0 | 30,0 | 30,0

Quais os servigos indicados para a
50 3,5 1,43 16,0 8,0 20,0 24,0 32,0

crianga

Hospitalizagdes 50 3,4 1,53 20,0 10,0 8,0 30,0 32,0
Ficar deprimido 50 3,4 1,44 | 160 | 12,0 | 160 | 26,0 | 30,0
Saber onde me dirigir 50 34 1,46 | 18,0 8,0 22,0 | 22,0 | 30,0
Receio de ter mais filhos 49 31 1,77 | 340 | 100 | 60 | 12,0 | 36,0
Atencdo aos outros filhos 30 3,0 1,49 | 16,0 6,0 10,0 | 18,0 | 10,0
Despesas com o problema da crianga| 50 2,9 1,48 | 22,0 | 22,0 | 180 | 160 | 22,0
O emprego 49 2,8 1,50 28,0 20,0 10,0 24,0 16,0
Despesas habituais da familia 50 2,7 1,44 | 28,0 | 20,0 | 20,0 | 160 | 16,0
Falta de tempo 50 2,6 1,48 | 360 | 140 | 140 | 240 | 12,0
Lidar com o conjuge 49 24 | 1,49 | 480 | 60 | 160 | 180 | 100
Como dizer as outras pessoas 50 2,3 1,49 | 52,0 2,0 16,0 | 22,0 8,0
Dividas ou encargos financeiros 50 20 | 1,37 | 560 | 160 | 80 | 120 | 80
Ficar preso em casa 50 1,8 1,11 54,0 26,0 10,0 6,0 4,0

0 29 factor (apenas explicativo de 11,31 % da variancia) é marcado especialmente
pelas variaveis “como lidar com o marido”, “fazer face as despesas habituais” e “despesas
derivadas da situagdo da crianga” o que nos leva a pensar que a situagdo de deficiéncia
exige uma restruturacdo do funcionamento familiar tanto no aspecto econémico como na
prdpria relagdo entre o casal.

0 32 factor refere-se as preocupagOes derivadas da dependéncia da crianca e sua
perspectivacdo futura. Desde logo a preocupagdo com o futuro se coloca, associada aos
problemas presentes.

0 42 factor agrupa as questOes de natureza pratica relacionadas com a busca de ajuda

»nou n ou

(“onde se dirigir”, “quais os servigos indicados”, “receio de ficar presa em casa” e de “como
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dizer aos outros”), enquanto o 52 factor se refere as alteragBes praticas do funcionamento
familiar (“alteracdo de rotinas”, “hospitalizagbes”, “como dar ateng¢do aos outros filhos”).

0 62 factor é essencialmente marcado pela preocupagdo com a saude da crianga e as
consequéncias que dai poderdo derivar e o 72 factor refere-se a preocupagdes com o futuro

da familia, nomeadamente do ter ou ndo mais filhos.

Tabela 2- Importancia dos problemas no momento do diagndstico (Andlise
Componentes Principais)

factores 1 2 3 4 5 6 7

Total da varidncia explicada 288 | 11,31| 9,73 | 9,51 882, | 580 | 510
Saude da crianga ,177 | 124 | ,179 ,836 | -,114
HospitalizagGes ,156 | ,121 | ,262 ,753 | ,147 | -,256
Alteragdo rotinas didrias ,243 ,283 ,781
Dependéncia da crianca ,153 | ,889 -,210
Saber o que ia acontecer ,276 -,131 | ,674 444
Como lidar com a crianga ,194 ,299 | ,730 | ,148 ,308 | ,237 ,182
Falta de tempo ,718 ,163 | ,174 ,204 | -,177 | ,270
Emprego ,440 ,292 | 272 | 310 -199 | ,251 ,348
Ficar nervoso ,864 -,118 ,268 | ,128
Ficar deprimido ,841 278 | 217 ,110
Ter mais filhos ,169 ,125 | -,848
Dar atengdo aos outros filhos ,308 ,454 | ,186 ,656 ,199
Ficar preso em casa ,114 ,373 | ,533 ,375 | -,314 | ,179
Como lidar com cdnjuge ,836 ,154 -,193
Dizer outras pessoas ,445 ,147 ,529 -391| -,260
Despesas problema crianga ,695 | ,277 ,452 ,172
Despesas habituais ,138 ,843 ,278 | 1,279
Dividas ou encargos financeiros ,293 ,560 | ,258 | -,190 ,101 ,551
Saber onde dirigir ,902 ,130 ,132
Saber os servigos indicados ,796 ,2141 | ,163 | -,183

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.;
Rotation converged in 8 iterations.

Para explorarmos melhor a forma como estes dados tendem a organizar-se utilizamos
uma outra metodologia de andlise de dados multivariada, a Classificacdo Hierarquica
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(usando a metodologia “average linkage”). Conforme podemos verificar na Figura 1., os
resultados obtidos sdo bastante concordantes com os da ACP.

Fazendo o corte ao nivel 10, podemos encontrar 6 grupos:

0 12 Grupo (similar ao 4@ factor) inclui as varidveis “Saber onde me dirigir” e “Quais o0s
servigos indicados”. Estas sdo as varaveis que se referem especificamente ao onde ir buscar
apoio para a situagdo especifica. Este grupo vai, mais adiante, ligar-se com o conjunto de
variaveis relativas a crianga em si mesma. O 22 Grupo (correspondendo ao 32 factor) refere-
se a “Dependéncia da crianga”, “Saber o que ird acontecer” e “Sadde da crianga”. Este grupo
de varidveis congrega as preocupacdes relativas a situagdo actual e futura a prépria crianga.
0 32 Grupo (similar ao 52 factor) refere-se as preocupag0es relativas ao “Saber como lidar
com a crianga”, “Atengdo aos outros filhos”,”Hospitalizagdes” e “Alteragdes das rotinas
diarias”. O 42 Grupo (similar ao 12 factor) agrupa as duas varidveis relativas a situacao
emocional e pessoal da mae: “Ficar muito nervoso” e “Ficar deprimido” associadas a “Falta
de tempo” e “emprego”. O 52 Grupo (correspondendo a parte do 42 factor) refere-se aos
limites no contacto social (“Fica preso em casa” e “Como dizer as outras pessoas”) enquanto
0 62 Grupo é similar ao 22 factor (Problemas financeiros e domésticos) incluindo as variaveis
“Despesas com os problemas da crianga”, “Despesas habituais da familia”, “Lidar com o
marido”, “Dividas ou encargos financeiros”.
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Figura 1.
Importancia dos problemas no momento do diagndstico (Classificagdo hierarquica)
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Comparando os resultados obtidos com as necessidades classificadas por Bailey (1995)
verificamos que, aqui, a situagdo emocional da mae aparece como factor determinante na
definicdo das suas necessidades, diferenciando-se entre o suporte as suas necessidades
emocionais e o suporte de outro tipo, relacionado como o apoio nas tarefas e problemas
relativos a crianga. O segundo factor agrupa duas das areas encontradas por aquele autor:
funcionamento familiar e questées econdmicas. O terceiro factor refere-se, ndo tanto as
necessidades de obter informagdo, mas de compreensdo, relativas ao futuro. A
preocupagao com futuro surge desde logo associada a preocupagdo com a saude.

Problemas e necessidades atuais

A segunda questdo que analisamos refere-se ao impacto que a deficiéncia da crianga
tem actualmente na familia ao nivel das suas preocupagdes, problemas e necessidades. As
mdes tinham de responder a seguinte questdo: actualmente cada uma das seguintes
necessidades ou problemas preocupam-no...(nada ,muito pouco, alguma coisa, muito ,
muitissimo). A forma de resposta era a mesma da questdo anterior.

Conforme podemos ver na Tabela 3, as principais preocupagdes tém agora a ver com o
futuro (como vai ser o futuro da crianga e que acontecera quando os pais ndo puderem mais
cuidar dela). Continua a haver uma preocupagdo grande relacionada com a saude e com o
que fazer para ajudar a crianga e como cuidar da sua integracdo na sociedade. S6 depois
surgem as variaveis ligadas a compreensao e dominio da situagdo.

Por outro lado ha um vasto conjunto de itens e preocupag6es que tém um valor
médio muitissimo baixo embora se mantenham no questiondrio (ndo figuram na Tabela) por
terem uma importancia especial na avaliagdo clinica individual (por exemplo: conflitos com
vizinhos, vergonha, dificuldades com outros filhos, vida sexual, etc.).

Retirados estes itens, foi feita uma Analise de Componentes Principais (Tabela 4) que
nos permite ver que, dos 8 factores encontrados (75,36% da variancia), ha dois que
assumem particular importancia: O 12 (explicando quase 30% da variancia) relativo a
situagdo emocional global (em que as variaveis mais significativas sdo: “ter estabilidade”,
“ter felicidade” e “ter controle da situagdo”) e 0 22 (10,12 % da varidncia) relativo aos apoios
(“apoio de terapeutas”, “apoio da escola”).

Os restantes factores sdo: O 39, relativo ao futuro (incluindo as preocupagdes com a
salde e a dependéncia); o 42 factor, relativo a compreensdo e explicagdo (este
compreender e explicar agora associa-se mais ao fazer e ja ndo tanto ao sofrimento
emocional relativo ao entendimento do que estad a acontecer) o 59, relativo a problemas
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financeiros (e emprego); o 69, Integracdo social (e “lidar com a burocracia” e

“responsabilidade”); 72, emprego (em que curiosamente a alimentagdo e higiene da crianga

aparece como situando-se no pélo negativo) e o 89, relativo a tempo e exigéncias.

Tabela 3.- Problemas e necessidades actuais

.. |Muitis
| |1 o |

Imp.
Como vai ser o futuro da crianga quando Ihe faltar 50| 46 | 123 | 6,0 0,0 60 | 140 | 720
Saber 0 que vai acontecer no futuro 50| 45 0,99 40 2,0 6,0 12,0 | 76,0
Saude da crianga 50| 44 0,95 2,0 4,0 8,0 22,0 | 64,0
Dependéncia da crianga 50| 42 | 1,30 | 40 8,0 80 | 340 | 440
Saber como estimular o desenvolvimento 50| 40 | 1,04 | 20 8,0 18,0 | 34,0 | 38,0
A integragdo/aceitagio na sociedade 50| 37 | 133 | 120 | 60 | 18,0 | 30,0 | 34,0
Compreender o porqué da situagéo 50| 32 156 | 24,0 | 12,0 | 140 | 220 | 28,0
Ter controlo da situagéo 50| 32 | 127 | 160 | 10,0 | 30,0 | 30,0 | 14,0
Alimentagéo da crianga 50 | 3,1 150 | 22,0 | 14,0 | 220 | 16,0 | 26,0
Pagar as despesas 50 31 1,38 | 20,0 | 120 | 20,0 | 32,0 | 16,0
Problemas de dinheiro 50 | 3,1 137 | 220 | 80 | 240 | 320 | 140
Ter estabilidade 50 | 3,1 143 | 18,0 | 220 | 140 | 26,0 | 20,0
Ter muitas responsabilidades 50 | 3,1 1,32 | 18,0 | 18,0 | 120 | 420 | 10,0
Cuidados basicos de higiene da crianga 501 30 | 162 | 300 | 140 | 6,0 | 26,0 | 24,0
Ter emprego 50| 30 | 144 | 260 | 80 | 18,0 | 340 | 14,0
Ter muitas exigéncias a0 mesmo tempo 501 30 | 128 | 180 | 14,0 | 240 | 34,0 | 10,0
Ter apoio da escola/jardim de infancia 5 29 159 | 32,0 | 12,0 | 140 | 20,0 | 22,0
Ter felicidade 50| 28 | 1,53 | 320 | 14,0 | 20,0 | 14,0 | 20,0
Lidar com papéis e burocracia 51 28 1,38 | 30,0 | 10,0 | 220 | 30,0 | 80
Nao ter de quem depender 51 28 145 | 30,0 | 12,0 | 16,0 | 30,0 | 12,0
Néo ter um emprego satisfatorio 5| 28 142 | 30,0 6,0 30,0 | 20,0 | 14,0
Ter tempo livre 50| 27 132 | 280 | 160 | 220 | 28,0 | 6,0
Como explicar 50| 2,6 1,38 | 26,0 | 26,0 | 20,0 | 14,0 | 14,0
Ter apoio médico 50| 2,6 143 | 340 | 20,0 | 120 | 24,0 | 100
Ter apoio de terapeutas 50| 26 | 154 | 380 | 18,0 | 10,0 | 18,0 | 16,0
Pouco tempo para estar com as pessoas amigas 51| 25 122 | 320 | 140 | 340 | 160 | 4,0

A comparacdo destes factores com os encontrados relativamente a situagdo inicial é

bastante elucidativa, transformando-se a natureza das necessidades emocionais e
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objectivando-se as de apoio terapéutico e educativo. A dimensdo futuro estd agora mais
nitida e mais centrada na evolugdo da propria crianga. Mais uma vez, comparando com
Bailey, verificamos que o primeiro factor vai mais além do que a questdo do suporte e tem a
ver com a perspectiva de vida e emogdes, diferenciando-se do factor “apoios” (ou servigos
da comunidade).

Tabela 4- Problemas e necessidades actuais (Andlise de Componentes Principais)

factor] 1 2 3 4 5 6 7 8

% Total da varidncia expl| 29,51 | 10,12 | 7,84 | 7,17 | 6,15 | 523 | 499 | 4,34
Ter estabilidade 811 | 255 | 138 | 110 | ,167 | 119
Ter felicidade 793 | 358 ,320 128
Iter controle da situagao 782 | 217 | 243 | 156 -184 | 153
Ter apoio de terapeutas 198 | 878 ,161
Ter apoio da escolalj. Infancia A57 | 785 | 143 | 120 | (167 | ,168 118
Ter apoio médico 216 | 733 | ,226 217
O futuro da crianga quando Ihe faltar 101 287 | 780 | -186 | ,107 135
Saber o que vai acontecer no futuro -121 | ,765 | ,209
Salde da crianga 207 | 105 | 680 | 335 137 | 147
Dependéncia da crianga 180 | 183 | ,630 251 -,328
Compreender o porqué da situagao 137 J48 | 226 | 269 | 108 | -245
Como explicar 322 733 105 | ,206
Saber como estimular o desenvolv. 129 274 | 688 | 119 | 112 ,249
Pagar as despesas 162 | 127 | ,882 | 151
Problemas de dinheiro 132 243 18 | 843 134 | 124
N&o ter de quem depender 396 | -166 | 153 | ,284 | 470 | ,346 | -104
Lidar com burocracia 237 | -105 ,151 125
Integrag&o na sociedade 348 518 | 183 | -139 | 545
Pouco tempo para 0s amigos 526 121 | [543 A37
Ter muitas responsabilidades 131 ,206 305 | 258 | 485 357
Né&o ter emprego satisfatorio 364 | 339 | 170 | 732
Ter emprego ,306 160 | 435 | -103 | ,659
Higiene da crianca 253 | 283 | 275 | ,308 =591 | ,299
Alimentagao da crianca A37 | 300 | 170 | 481 321 | -515
Ter tempo livre 240 -195 | 846
Ter muitas exigéncias simultdneas 165 | 163 | 138 479 | 181 684

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax with Kaiser
Normalization. a Rotation converged in 13 iterations.
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Factores de Resiliéncia

A terceira questdo refere-se a forma como as mdes avaliam aquilo que mais as ajudou

a lidar com a situagdo. A pergunta era: Como acha que cada um destes aspectos o/a ajudou

a lidar com a situagdo do seu filho ?. A forma de resposta era a mesma ja referida para as

questdes anteriores.

Tabela 5. Ajuda para lidar com a situagdo

N | Média| dp. Nada | Pouco Algqma Muito Muitissi
coisa mo
Ter uma familia coesa 50 | 44 0,83 2,0 0,0 10,0 36,0 52,0
A propria crianga 50 | 41 1,15 4,0 6,0 18,0 20,0 52,0
Forga e resisténcia psicoldgica 50 | 4,0 1,23 2,0 10,0 10,0 46,0 30,0
Ter apoio e ajuda da familia 50 | 4,0 0,94 2,0 4,0 20,0 42,0 32,0
A sua auto-imagem 50 | 37 1,29 4,0 12,0 24,0 42,0 16,0
As suas convicgdes e forma de veravida | 50 | 3,5 1,01 4,0 6,0 42,0 28,0 20,0
Ter apoio de outras pessoas 50 | 34 1,33 14,0 12,0 14,0 40,0 20,0
Ter apoio e ajuda dos amigos 50 | 29 1,29 18,0 22,0 20,0 30,0 10,0
Realizago profissional 49 | 24 1,48 48,0 4,0 20,0 16,0 10,0
As experiéncias pessoais anteriores 50 | 21 1,46 28,0 16,0 20,0 20,0 16,0
0 apoio de medicamentos 50 | 1,8 1,12 60,0 8,0 240 6,0 2,0
Tabela 6. Ajuda para lidar com a situagdo- (Analise de Componentes Principais)
factores 1 2 3

Total da varidncia explicada 35,40 12,50 10,74
Forga e resisténcia psicoldgicas 811 113 -173
Coesao familiar 803 172
Auto-imagem 719 144 -292

Apoio e ajuda da familia ,690 142
Apoio e ajuda de outras pessoas 671 -122
A prépria crianga ,660 ,288 223
ConvicgBes e forma de ver a vida 214 74 124
Experiéncias pessoais anteriores 147 J17 123
Realizag&o profissional 590 -,328
Apoio e ajuda dos amigos ,365 490 -,387
Apoio de medicamentos 844

Rotated Component Matrix
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O aspecto que consideraram mais importante (Tabela 5) foi o de ter uma familia
coesa. O que vai no sentido da andlise do comportamento dos sistemas interactivos
familiares feita por Tunbull et al (1986) em que a coesdo € vista como um aspecto
fundamental, e em que, quando ocorrem mudangas, as familias que interagem de um modo
funcional mantém o equilibrio entre a reac¢do a mudanga e a manutengdo de um sentido de
estabilidade e entre terem uma comunicagdo proxima ou fortuita.

O segundo aspecto mais importante foi a prdpria crianga e em terceiro a forga e
resisténcia psicoldgica individual e o apoio e ajuda da familia. Vém depois a auto-imagem e
as convicgdes e a forma de ver a vida.

Estas variaveis surgem agrupadas em 3 grandes factores (Tabela 6), o primeiro dos
quais é notoriamente mais importante e agrupa os factores de resisténcia psicoldgica e as
que derivam das condi¢bes familiares. O 292 factor é especialmente construido pelas
convicgdes e experiéncias pessoais e o 32 pelo apoio dos medicamentos (este claramente o
factor menos significativo, relacionando-se negativamente com a maior parte das outras
variaveis).

A andlise classificatdria (Figura 2) mostra-nos como as dimensdes de resisténcia
intraindividual se juntam as da coesdo familiar (incluindo a propria crianga) e a estas se
junta as convicgOes as ajudas e as experiéncias.

Rescaled Distance Cluster Combine
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Figura 2.
Ajuda para lidar com a situagdo- Classificagdo hierarquica
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Conclusoes

1- Hd um dimensdo emocional na vivéncia dos pais (os seus sentimentos, emogdes,
ansiedade, depressao, confusdo, esgotamento) que tem de ser compreendida e cuidada em
paralelo com os aspectos funcionais derivados das necessidades desenvolvimentais da
crianga com deficiéncia. Isto remete-nos para a necessidade de compreensdo tedrica dos
seus processos de desenvolvimento emocional e acentua a importancia do processo de
elaboragdo interna que comegamos por enunciar.

2- A reestruturagdo ao nivel do casal e da dindmica familiar é importante (como
motivo de preocupacgdo) e surge como factor primordial da resiliéncia. Parece ser mais
marcante até que as alteragGes praticas da vida familiar (52 factor).

3- A coesdo familiar é o aspecto mais importante da resiliéncia, a qual parece assentar
em dois pilares fundamentais, segundo as mdes: forga e resisténcia psicoldgica pessoal
(incluindo a auto-imagem) e a coesdo familiar.

4- A prépria crianga é, também, factor fundamental de resiliéncia. Os dados obtidos
confirmam-nos que é o prdprio investimento emocional e o agrado derivado da crianga que
permitem lidar melhor com a situagdo. Ou seja, o vinculo é fundamental, ndo apenas para a
aceitacdo e valorizagdo da crianga, como para encarar os aspectos mais negativos da
situagdo.

5- A preocupagdo com o futuro (e mesmo com a busca de informagdo sobre o que ird
acontecer) evidencia-se como um movimento resiliente fundamental no sentido da re-
idealizagdo (ou reorganizacdo da perspectiva de futuro). Também na andlise das
preocupagOes actuais a questdo do futuro é importante, e nos leva a concluir que a re-
idealizagdo, acompanhada da possibilidade de pensar sobre o futuro, conduz a questoes
que, obviamente ndo podem estar respondidas. Quando essas familias colocam o futuro
como interrogacdo é porque ha um futuro e varias respostas. Como acontece, afinal, com
todos os pais.
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Capitulo 3

Paixao-dor-paixao: pathos, luto e melancolia no nascimento
da crianga com deficiéncia.

Vitor Franco

0 nascimento® de um filho com um transtorno grave de desenvolvimento marca,
enquanto crise, o percurso evolutivo dos pais. A perda do bebé idealizado, exige um
trabalho de elaboracdo do luto. No entanto, a ligagdo emocional ao pathos-paixdo inicial
ergue-se como obstaculo a esse processo e, mais do que isso, a criagdo de um novo vinculo
ao bebé nascido e real, com as suas qualidades e limitagGes, que corre o risco de ndo ocupar
um espago na vida emocional dos pais a contas com o seu pathos-dor. Neste trabalho serdo
discutidas as saidas do lado melancdlico e as alternativas de elaboracdo do sofrimento
emocional com vista ao investimento parental e apego a crianga com deficiéncia.

Os transtornos de desenvolvimento e a deficiéncia sdo temas que habitualmente
concitam pouco interesse dos pesquisadores. Podemos dizer que se trata de percursos de
vida marcados pelo pathos, em ambos os sentidos, patologia e paixdao, que nao se podem
entender separadamente.

O pathos patologia é que nos leva a evitar a tematica da deficiéncia pois nos fala da
imperfei¢do, da incapacidade, e da propria morte e, por isso, é assustadora, acabando por
ser um obstéculo a inclusdo dessas pessoas. Por outro lado, o pathos paixdo é geralmente
desconsiderado, o que cria dificuldade na compreensdo do que acontece com os pais destas

* Este capitulo foi publicado, numa versdo anterior, com esta referéncia

Franco, V. (2015) Paixdo-dor-paixdo: pathos, luto e melancolia no nascimento da crianga com
deficiéncia. Revista Latinoamericana de Psicopatologia Fundamental, 18 (2). 204-220.
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criangas, a sua vida mental, e os papeis parentais, impedindo a ajuda efetiva na retoma do
seu desenvolvimento saudavel.

Alids, em todo esse percurso quase sempre se ignora o que acontece do lado dos pais,
especialmente da mae, perspectiva geralmente menos desenvolvida pela metapsicologia
psicanalitica em desfavor do que acontece do lado da crianga. Sabendo, no entanto que um
e outro lado se interligam continuamente e se constroem nessa ligagao.

Ora, um acontecimento emocional desta envergadura, que é o nascimento — ou o
diagndstico- de um filho com deficiéncia grave, é um desafio ao desenvolvimento do Eu, ao
desenvolvimento dos pais, que ndo pode ser encarado apenas sob a perspectiva da
patologia (ou do pathos-patologia) que nos conduziria & patologiza¢do da condicgo. E alias
essa mesma a colocagdo de Freud (1917), ao escrever sobre luto e melancolia, em que
pensa essencialmente sobre o Eu na perspectiva da ndo diferenciagdo entre o normal e o
patoldgico, acentuando que tristeza e depressdao nao sao sinal de presenca ou auséncia de
normalidade mas apenas de que ha um trabalho em curso operando a perda do objeto e
uma remodelagem do Eu (Riviera, 2012).

Assim vamos procurar fazer um percurso em 3 atos: a que chamaremos paixao, dor e,
de novo, paixdo. Procurando mostrar como o pathos, no seu duplo sentido, esta presente
em todo o percurso até ser adequadamente elaborado e ser retomada a saude
desenvolvimental.

Ato 1- Paixdo

A compreensdo da histdria de desenvolvimento destas criangas nas suas familias,
obriga a recuar até aos primeiros momentos da sua existéncia. E todos elas comegaram por
existir antes do nascimento, ou até mesmo antes da concepgao, pois todo o bebé “nasce no
pensamento dos pais, muito antes do momento do parto, sempre e quando estes sdo
capazes de o imaginar” (Sa, 1996).

Ai se inicia aquilo a que Brazelton e Cramer (1989) chamam a pré-histdria do apégo,
responsavel pela criagdo dos lagos mais precoces e fundamentais que permitem ao pais
tornarem-se numa familia cuidadora e amorosa para a sua crianca. E a idealizacdo do filho
imaginario que vai preparando a familia para um bebé real que ira nascer. O bebé
imaginado.

E preciso ser “louco” para desejar ser pai ou mde de um bebé. Para desejar
estabelecer uma relagdo que é inconcebivel em qualquer outra circunstancia. Podemos
perguntar-nos quem estaria disponivel para assumir uma relagdo com alguém que chora de
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hora a hora pedindo comida, que quando queremos descansar quer brincar, quando
queremos brincar quer dormir, é instavel, cheira mal, grita e chora inesperadamente, é
preciso limpar e cuidar permanentemente. No entanto, nds humanos, desejamos e
congratulamo-nos com essa relagdo quando se trata dos bebés, embora em nenhuma outra
situagdo estejamos disponiveis para tal tipo de relagdo de forma continuada.

Este é o pathos que nos permite ser pais: a paixdo por um filho que vai nascer. Em que
0 narcisismo brota e a crianga é o lago em que nés, narcisos, nos queremos mirar, ja que,
como disse Helen Deutsch (1945) “a maternidade [e paternidade] ndo é apenas um
processo bioldgico mas também uma experiéncia psicoldgica Unica, através da qual é dada
as mulher [ e ao homem] a oportunidade de experimentar um sentido real de imortalidade”

Ora, é fundamental reconhecermos que todos as criangas com deficiéncia nasceram
perfeitas na imaginagdo dos seus pais. Pelo que, para as compreendermos, e as suas
familias, ndo podemos ignorar esse periodo fundamental nas suas vidas. Observemos entdo
0 que aconteceu nessa fase, nesse primeiro momento de paixdo, para compreender o que
vai acontecer depois.

Durante a gravidez, no psiquismo da mde (e também do pai) vai-se formando uma
ideia de ser mde /pai e a construgdo da imagem mental do bebé (Stern, 1997) podendo
assumir que ha trés gestagOes simultaneas (Stern, Brunschwiler-Stern & Freeland, 1999)
sendo que uma delas é precisamente a formacgdo do bebé imaginado ou, como também diz
Aulagnier (1990), uma gestagdo que se faz ao nivel bioldgico e ao nivel da relagdo de
objeto.

Assim sendo, o inicio da gravidez é de um marcado narcisismo, pois esse bebé
imaginado , construido pelos pais, existe como parte deles mesmos e como objeto. Embora
o desenvolvimento do feto e do bebé imaginado ndo ocorram paralelamente e Stern (1997)
defenda que hd intensificacdo da idealizagdo do bebé a partir do 42 més a qual atinge o seu
maximo por volta do 72 més de gestagdo.

Podemos designar esta ligacdo de vérias formas: como uma pré-vinculagdo, ou
vinculagdo pré-natal (Condon, 1985; Teixeira, 2013), vinculagdo ao bebé imaginario Lebovici
(1987) ou pré-histdria da vinculagdo (Brazelton & Cramer, 1989). Ndo se trata ainda de
apego no sentido definido por Bowlby (1969), nem uma verdadeira relagdo interpessoal,
pois 0 bebé real ainda ndo é conhecido nem se impde na sua realidade, podemos situar ai o
inicio de uma relagdo, pois o0 bebé imaginado permite a mae entrar em relagdo antes do
bebé nascer ou se dar a conhecer totalmente. Ela personifica-o, situando-se af as raizes do

IH

“apego primordia
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Os desejos narcisistas dos pais sdo fundamentais para a construgdo do filho imaginado
e por isso ele se torna em bebé idealizado. E sdo estes desejos narcisistas que, colocados
sobre o bebé, preparam a mae para se vincular a futura crianga (real) suportando as suas
exigéncias. Ou seja, é a dimensdo da idealizacdo, pelo seu carater narcisico, que permite
uma relagdo que podemos chamar “louca”. Refere Hornstein (1994) que o bebé imaginado
permite a mae inseri-lo numa ordem de coisas da qual ela também faz parte, sendo este
corpo imaginado que permitird que a mae invista libidinalmente o seu bebé, reconhecendo-
0 como corpo separado. Um investimento da libido no bebé imaginado que se vai
intensificando como num enamoramento (Bydlowski, 2000) uma paixdo. A idealizagdo é
precisamente esse estado de considerar o outro como perfeito, ideal e Ihe atribuirmos
qualidades de acordo com isso, exaltando-o e apaixonando-nos por ele

Embora no seu inicio o objeto ndo difira do Eu, faz parte dele. A mde parte de um
objeto idealizado para que surja um bebe real privilegiado (separado do eu) em que o
objeto nascido na fantasia pode deixar se amar e desejar. Este bebé imaginario é
construido, pelos pais, a partir trés componentes fundamentais que ndo sdo alheias as suas
representagOes e objetos internos ou suas experiéncias de vida.

Em primeiro lugar, uma componente estética: o bebé ideal tem caracteristicas de
perfeicdo fisica e estética, incorporando semelhangas com os pais mas sempre atingido por
padrdes estéticos elevados. Sendo bonita, corresponde ao bebé perfeito, sorridente,
gordinho, com boas cores, limpo e ativo, que vemos na publicidade. O corpo imaginado do
bebé representa a primeira inser¢do no mundo imaginario é o que da a possibilidade de
libidinizar o corpo enquanto separado do préprio (Ferrari, 2003: p.44) e inserido na mesma
ordem humana.

Em segundo, uma dimensdo de competéncia em que o bebé se imagina e espera
como intelectualmente competente, pleno de capacidades que correspondam ao estilo de
vida e valores dos pais. Um bebé que personifica os desejos e fantasias maternas e
paternas e, assim, se liga mesmo as mais arcaicas e infantis. Que sera tdo bom quanto os
aspectos melhores dos seus pais, mas sempre ainda um pouco melhor que eles, pois assim
eles cuidardo que seja.

Finalmente uma dimensdo de futuro. Os pais imaginam um futuro ideal para essa
crianca, que um dia cursara os seus estudos, sera um profissional de sucesso e realizado,
tera um certo tipo e nivel de vida, e os deixara felizes e realizados como pais. O bebé é
pensado como o que fara o que ndo pode ser feito, e reparara o que ndo foi reparado na
vida destes pais.
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Como dissemos, é o bebé idealizado que dard substrato psiquico para a mde entrar
em relagdo com o bebé real. O imaginado da vida ao real, diz Aulagnier (1990). Tem assim
uma funcdo fundamental, j3 que é ele que permite que os pais se vdo preparando para
entrar em relagdo com a crianga que esta para nascer (Stern, 1997, Stern, Brunschwiler-
Stern & Freeland, 1999, Aulagnier, 1990). Ao mesmo tempo, é ele que promete cuidar do Eu
dos seus pais tornando-os melhores aos seus proprios olhos, vencendo as angustias e
medos da gravidez e da paternidade.

Assim, estas dimensGes imaginarias e idealizadas sdo fundamentais para que os pais
possam suportar as exigéncias colocadas pelo cuidar de um bebé. Paradoxalmente é o bebé
perfeito, nascido dentro de cada pai e cada mae, que lhes permite cuidar de um bebé que
ndo é, de forma alguma, perfeito mas requer atencdo, é instdvel, suja-se, grita, exige e
frustra. A idealizacdo é pois imprescindivel para o apego precoce. E a capacidade de vermos
0 bebé como completamente bom que nos aproxima dele, nos permite apaixonar por ele e
projetar nele os nossos desejos, necessidades e esperangas.

Quando este pré-vinculo ndo se constrdi, ou seja, os pais ndo conseguem imaginar os
seus filhos, esses bebés incorrem no risco de abandono fisico ou emocional, negligéncia ou
falta de cuidados adequados. As criangas que ndo nasceram na imaginagdo dos seus pais sao
criangas sem um lugar para nascer, crescer e se desenvolverem, e, por isso, criangas
emocionalmente abandonadas. Sé criangas sonhadas como bonitas, perfeitas, competentes
e com um promissor futuro diante de si podem ser cuidadas pelos seus pais. Mesmo que
nem todas as criangas comecem por ser desejadas, todas precisam ter um lugar emocional
para nascer, criado pelos seus pais, dentro de si, na relagdo e no cuidar. Mesmo que o
destino da idealizagdo seja o desapontamento, ou seja, o reconhecimento do outro como
completo, diferente de nés e imperfeito. E a desilusio o que permite lidar com a
subjetividade do outro.

O apego é assim um laco, uma ligacdo, que nos permite ser “loucos”. E este pathos-
paixdo que nos prepara para sermos pais e nos permite sé-lo.

Se esta é a histdria fundamental de cada crianca, a base e a pedra chave do seu
desenvolvimento, este é também o principio da histéria de vida de cada crianga com
deficiéncia. Todas as criangas com deficiéncia nasceram, um dia, na imaginagdo dos seus
pais, como criangas perfeitas, competentes e promissoras. Todas nasceram, na sua fantasia
e no seu desejo, como ideais e capazes e com um futuro pela frente.

Toda a crianga com deficiéncia nasceu perfeita e ideal, de um pai e mae perfeitos que,
no seu filho, podiam ser ainda mais perfeitos.
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Ato 2 -Dor
Crise e elaboragao do sofrimento emocional

Ao nascerem com uma deficiéncia, ou quando essa alteragdo grave do seu
desenvolvimento é identificada, ha uma ruptura do percurso de desenvolvimento dessa
criancga, da sua familia e da ligagdo entre ambos. O diagndstico comunicado se traduz
frequentemente nisto: “o filho que imaginou e idealizou ndo existe.. mas sim este bebé que
tem um problema”.

Dizem alguns que, perante isto, é inevitavel a depressividade cronica, o luto crdnico,
ferida narcisica insuperdvel reaberta pela presenca constante da crianga. Porque no amar
aquele filho que ainda ndo existia estava o Eu que assim fica posto em causa.

Demasiado simplista para estar certo. A questdo fundamental é que objeto de amor
destes pais desapareceu, mas ndo basta que ele desapareca para que se faca o trabalho
psiquico da perda (o trabalho de luto). E neste segundo momento, no processo de
desenvolvimento de um vinculo, que se da a crise, ou seja a ruptura. Nada mais sera como
dantes e nada serad como tinha sido imaginado e esperado. Tal significa bem mais do que
mais trabalho, novas dificuldades, ou novas necessidades e exigéncias. E uma crise, ou seja,
nada voltard a ser igual e toda uma perspectiva de vida, de presente e futuro, tem de ser
mudada pois ja ndo se adequa a realidade. Ndo se trata de uma simples perturbacao,
disfuncionamento, emergéncia ou problema a ser resolvido, de um ajustamento a ser feito
com os recursos que tem disponiveis, ou algo que tem de se aceitar.

Para estes pais, ao nascer uma crianga com uma deficiéncia grave, algo de
fundamental é posto em causa, englobando uma grande diversidade dos factores que
caracterizam cada situagdo. O retomar do desenvolvimento, que é também a saida da crise,
ndo passa por “aceitar” a nova situagdo. Aceitacdo tem um sentido passivo, de
inevitabilidade e de resignagdo e ndo de organizagdo da vida mental e relacional. O que vai
estar em causa, nestes pais, sdo 0s meios que vao utilizar e os movimentos que vao fazer
para tentar retomar o seu curso de desenvolvimento.

Um vasto conjunto de comportamentos tem a ver com a expressdao emocional do
sofrimento que a situagdo trouxe. Muitos destes movimentos estdo interligados ou
mascarados, como, por exemplo a revolta, raiva, negacdo, culpabilizacdo ou os sentimentos
depressivos.
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Melancolia e manutengao do objeto idealizado

A negacdo é um movimento inevitavel e fundamental face ao impacto do diagndstico
da existéncia de uma perturbagdo grave do desenvolvimento. Do ponto de vista pragmatico
leva a que os pais ndo fiqguem passivos e resignados perante um diagnodstico tdo doloroso e
os faz buscar segundas opinides, especialistas mais qualificados e técnicos mais
competentes. No entanto, a nega¢do pode ter formas mais destrutivas quando os pais
negam a realidade e colocam a criangas sem ter assisténcia nem cuidados porque,
supostamente deles ndo necessita, ou esperar para ver o que acontece, perdendo muitas
vezes 0 tempo dptimo para uma intervengdo mais promissora porque mais precoce. A
negacdo pode até ter formas mais dissimuladas e aparentemente benévolas, como os pais
que se afadigam durante anos em procurar solugdes milagrosas, num aparente interesse
pela sua crianga, e que também podem estar, dessa forma, fugindo e negando a realidade.

A negacdo é, nesta situagdo, a manutengdo da ligagdo ao objeto idealizado. E dizer
que o bebé idealizado e o bebé real sdo 0 mesmo objeto e que ha continuidade entre eles.
Que ndo é necessario transformar, perdendo e refazendo um novo objeto.

A negacdo fundamental ndo se refere a negacdo da realidade da crianca em si. Refere-
se a tentativa de negar a descontinuidade entre o bebé idealizado e a crianga real.
Acontece sempre que o interesse pela crianga alimenta a ilusdo de que, com um pouco mais
de terapia, de esforco de educadores, de apoios de algum tipo, a crianga real pode
corresponder a crianga idealizada. A negacdo é também a negac¢do do desaparecimento do
bebé imaginario e da sua idealizagdo.

O discurso de revolta e da raiva, contra tudo e todos, é quase sempre a resposta
inicial. Revolta e raiva dirigida contra os médicos, profissionais de saude, familiares ou
amigos que alguma coisa fizeram (ou ndo fizeram), contra os que parecem ndo
compreender ou ndo ser suficientemente solidarios e empdaticos. Corresponde ao por em
causa tudo, incluindo até uma inquietagdo existencial de revolta contra Deus, o destino ou a
sorte, que de forma tdo dura parece ser responsavel pela destruicdo de algo bom e
idealizado. Que o discurso dos pais sobre a crian¢a e o seu desenvolvimento tenha uma
componente de revolta e raiva € inevitavel e estd presente em todas as familias., mas ja a
manutengdo da revolta como elemento emocional preponderante, ao longo dos anos, é um
mau preditor do bom desenvolvimento dos pais e, principalmente, da qualidade do apego.
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Pianta, Marvin & Morog (1999) mostraram que a manuten¢do de um discurso marcada pela
revolta estd inversamente correlacionado com o desenvolvimento da vinculagdo entre pais
e crianga. Ou seja, o elemento de revolta e raiva esta ainda na esfera da elaboragdo da
perda da idealizagdo e, portanto, ligado ao bebé idealizado e ao sofrimento causado por ter
sido posta em causa. Por isso, mesmo quando esta revolta parece ter uma dimensdo
legitima de interesse pelos filhos e defesa dos seus interesses e se manifesta por um litigio
permanente com os profissionais ou servigos que Ihe ddo apoio, frequentemente estamos
perante pais ou mdes com dificuldades de elaboragdo da perda e, consequentemente,
perante familias que tém maior dificuldade em estar disponiveis, e disponibilizar os seus
recursos emocionais, para o filho real, a crianga concreta com a sua deficiéncia.

A atribuicdo de culpa é outro dos factores mais presentes neste processo, quase
sempre aliado a revolta e a negacdo. A culpa tem consequéncias destrutivas sendo sempre
um obstaculo ao retomar do processo de desenvolvimento. Pode tratar-se da culpa
atribuida aos médicos ou outros técnicos que estiveram presentes nas fases pré ou peri-
natal, ou associados ao momento do diagndstico e a manutengdo dessa culpabilizagdo
representa sempre algum tipo de fixacdo no bebé idealizado, e nestes casos liga-se
directamente a revolta. Pode ser também a culpabilizagdo do conjuge, que tem
frequentemente efeitos muito destrutivos, porquanto implica uma atribuicdo causal
relativamente a deficiéncia que, muitas vezes, é irracional e se estende até as geragdes
anteriores. A sua destrutibilidade é sempre muito grande em relagdo ao funcionamento ou
coesdo familiar, assim como ao bem estar emocional. Muito frequentemos encontramos
ainda formas de auto-culpabilizacdo, que ndo permitem um retomar saudavel do seu
desenvolvimento pois o abdicar do beber imaginario ndo parece possivel pela presenga
dessa ferida da culpa.

Também o mal-estar depressivo é compreensivel numa situagao, como esta, de
profunda perturbagdo emocional. Mais do que isso, o sofrimento depressivo é inevitavel
pois 0 que estd em causa €, antes de mais, uma perda: do bebé idealizado, com tudo o que
ele representa. Questdo diferente é a da existéncia de depressdo cronica nestas familias.
Embora alguns autores afirmem a sua inevitabilidade, fazem-no mais com suporte num
modelo tedrico (a existéncia de uma ferida narcisica irreparavel) ou em estatisticas que
mostram a maior incidéncia de situagOes depressivas nestes pais. Nenhuma delas nos
permite, por si so, validar essa perspectiva e encontramos oscilagdes significativas das
situagOes depressivas ao longo do tempo, dependendo da capacidade de pais e maes
elaborarem os seus sentimentos depressivos e de retomarem a sua conflitualidade
emocional prévia.
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Chegamos assim a questdo fundamental da melancolia. O que temos, nestes
processos, é aquilo que caracteriza a melancolia: identificagdo com o objeto perdido (a
ponto de se perder com ele). Em vez de encetar o luto pelo objeto perdido ( o bebé ideal), o
Eu se revolta, contra a perda e contra os outros. Dai que a revolta esteja no cerne da
melancolia que se instala, criando uma dor, ferida permanentemente aberta que suga a
libido.

Na melancolia “o Eu se torna como objeto de critica e de mortificagdo gragas a uma
identificagdo com o objeto perdido” (Rivera, 2012). Por isso, ha um caminho de inevitavel
empobrecimento do Eu, que leva a que estas pessoas corram risco de multiplo
empobrecimento (econdmico, cultural, social/relacional e egdico).

Nesta melancolia, a auséncia do bebé idealizado ndo produz significante mas sim
vazio. “Diante a auséncia, ou a inadequacdo da resposta recebida, produz-se uma
discordancia no vinculo, um movimento sem efeito subjectivo, um significante que cai no
vazio” (Humphreys, 2013). Trata-se da perda de um objeto que leva em si a proje¢do do
ideal do Eu do sujeito e, portanto, do seu prdprio investimento narcisico (Asséo, 2003).

Podemos encontrar entdo facilmente a presenca da vergonha e da culpabilidade que,
para Freud (1917) permitem diferenciar, de um ponto de vista psicopatoldgico, a crise
aguda de melancolia, de outras formas de manifestacdo depressiva. Também para Fédida
(1978, p. 65) nos diz que “ a escuta da queixa melancdlica deixa frequentemente de lado a
dimensdo da angustia de um Eu que se sente incapaz de sobreviver perante a ideia do
desaparecimento do objeto de amor. Por isso parece aceitavel pensar que a libido que ndo
pode ser investida sobre um outro objeto de substituicdo seja retraida sobre o Eu, levando a
identificacdo do Eu ao objeto abandonado, e a agressividade ligada a angustia da perda do
objeto de amor se manifesta numa espécie de canibalismo melancdlico capaz de destruir o
objeto para ndo se separar dele. O luto impossivel do melancélico consistiria assim na unido
canibalistica incestuosa a um objeto cujo desaparecimento pode ser conhecido (no registro
do que se sabe) mas ndo crida (unindo para sempre o melancélico ao cadaver do seu
objeto). O objeto perdido mantém-se assim fantasmaticamente vivo.

Humphreys (2013) diz-nos que “se a depressao constitui uma organizagdo narcisica a
proteger do luto, na qual o sujeito se vé mobilizado pela presenca da auséncia, a melancolia
seria o por em agdo a violéncia da fascinagdo pelo objeto de amor que ndo pode ser
reconhecido como morto, mas sim devorado por uma espécie de assassinato canibalico da
beleza — mais que da bondade- associada a morte”.

A mania seria outra saida tentada para a melancolia, aflorada por Freud (1917):
suspensdo da perda pela entrega maniaca ao objeto, presente nas palavras dos pais quando
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referem “foi a melhor coisa que me aconteceu!”, “foi uma dadiva de Deus”, acompanhados
de exaltagdo e agitagdo.

Face a esta situacdo de crise e de perda, a questdo passa a ser entdo: que faz esse pai
ou essa mae, face a dois grandes caminhos: ficar de alguma maneira ligada a fase anterior e
ao bebé imaginario ou, entdo, organizar o seu luto por ele.

Elaboracdo de perda e o sofrimento emocional

Para prosseguir o seu processo de desenvolvimento tem de ser feito o luto pela perda
sofrida: a perda do bebé idealizado. O luto refere-se ao processo, ao longo de um
determinado periodo, em que a pessoa elabora a sua perda. Um trabalho lento e doloroso,
em que o Eu renuncia ao objecto e se afasta pulsionalmente dele.

Temos entdo uma desilusdo. No sentido em que o bebé imaginario nunca chegou a
nascer ou, melhor, desapareceu num determinado momento. J4 ndo se trata apenas do
desapontamento destino normal de evolugdo da idealizagdo a realidade. Pelo contrario, o
bebé que nasceu com deficiéncia corresponde as maiores angustias e ansiedades que,
muito provavelmente, acompanharam a gravidez. A desilusdo funda o luto e a perda dos
objetos relacionai é sempre, como vimos, acompanhado de dor mental e de sofrimento
emocional.

0 que aqui se perdeu foi ndo a pessoa, 0 bebé, mas o objecto construido, interno,
idealizado com o qual o processo vinculativo comegou a ter lugar. E ndo basta que o objeto
desaparega para haver separacdo dele, é necessario o trabalho psiquico sobre a perda. O
desenvolvimento do Eu pode ser visto como um trabalho de perda do objeto (Rivera, 2012)
no mesmo sentido da posi¢do depressiva de Melanie Klein. E pois um processo em que o Eu
se transforma e refaz no jogo com o objeto (Rivera, 2012).

Ato 3 - Paixdo
Re-idealizagao

No entanto, com o luto ndo esta terminado o percurso que descrevemos. Este
processo de luto é diferente de outros no que se refere ao desaparecimento da
representacdo do objecto e do prdprio objecto. O problema que temos aqui é de natureza
diferente, ja que ha uma crianga que permanece. Por isso, 0 processo ndo termina no
processo de luto e na sua elaboragdo, pois a questdao fundamental passa a ser o que fazer
com a crianga. Como se pode estabelecer um vinculo, uma ligagdo, com essa crianga que
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ndo foi desejada, ndo foi imaginada nem esperada. Ndo se trata de restabelecer ou
recuperar um vinculo mas de criar um vinculo com “outra” crianga.

Aqui temos de nos socorrer de novo da teoria. Se a premissa que todas as criangas
nascem primeiro na idealizacdo dos pais, e, mais do que isso, é essa idealizagdo que lhes da
possibilidade de existirem e serem cuidadas, a questdo nuclear no desenvolvimento destes
pais e da crianga ndo é o luto mas o que se lhe segue. Se o que foi idealizado ndo nasceu,
pois era o “outro”, ha agora uma crianga a ser cuidada e investida emocionalmente como
filha.

Ha um conjunto de pais que podemos chamar funcionais, ou seja, pais que, em virtude
do seu sofrimento emocional, ndo podem mais do que tratar do seu filho, ndo podendo
exercer uma verdadeira e completa parentalidade, apenas podendo ser cuidadores de uma
crianca que exige mais do que as outras. Esses pais estdo dominados pela agdo e ndo pela
relagdo parental. Todas as suas forgas e recursos passam a estar ao servigo das necessidades
da crianca que deles carece, ndo vivendo os verdadeiros vinculos que pressupdem
bidireccionalidade e envolvimento emocional mutuo e reciproco.

No entanto a crianga real, também tem de ser re-idealizada (Franco, 2009), ou seja,
magnificada e fantasiada na imaginagdo dos pais e no seu desejo em relagdo a ela. A re-
idealizagdo pressupde sempre o ndo retornar a idealizagdo inicial, abdicando de qualquer
movimento visando a sua manutencdo ou sobrevivéncia. Representa, por isso, a
possibilidade de investir emocionalmente o bebé real e deixa-lo percorrer o caminho que se
considera essencial para toda e qualquer crianga.

Questdo fundamental é compreender a natureza desta idealizacdo. Se a inicial
assentava sobre o bebé ideal, esta confronta-se com o bebé real e as suas caracteristicas.
Representa, por isso, a fertilidade emocional dos pais que se tornam capazes de pensar
sobre ele tal como ele é, e como podera ser e ndo como poderia ter sido. E esta fertilidade
emocional que pode dar as criangas um lugar para nascer. Ndo o esfor¢o, dedicagdo ou
sacrificio dos seus pais. Nem o apoio social nas tarefas praticas a realizar, por si s6. Criangas
filhos de pais funcionais seriam criangas emocionalmente descuidadas, assistidas mas nao
investidas na promogdo do seu desenvolvimento.

Sem reidealizagdo temos, apenas, pais funcionais, ou seja, cuidando das suas criangas
com base no seu esforgo e estratégias de coping e procurando apoio. Mas ndo pais
amorosos e emocionalmente envolvidos que é o que define a parentalidade e a criagdo de
lagos e vinculos imprescindiveis ao desenvolvimento da crianga. Como diz Blatt (2008) sao
as experiéncias de conexdo (engagement) e de quebra da conexdo (disengagement) na



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 52

interacdo mae-crianga que conduzem a formagao das representagdes de self e dos outros, a
capacidade de autorregulagdo e de interreregulagdo .

A re-idealizacdo implica um segundo nascimento da crianga. Ao invés do que acontece
habitualmente, um nascimento que se deu primeiro na realidade e depois na imaginagao
dos pais.

Dimensdes da re-idealiza¢do

Podemos interrogar-nos sobre as caracteristicas e condigOes para tal investimento
emocional. O que foi dito anteriormente em relagdo a idealizagdo em geral também é
aplicdvel para a reidealizagdo destas criangas. Também continuam a poder identificar-se trés
dimensOes: uma estética, uma ligada as competéncias e outra ligada a temporalidade
(perspectiva temporal futura).

A possibilidade dos pais da crianga olharem para ela e acharem-na bonita é uma
dimensdo fundamental da constituicdo do vinculo. O ditado portugués “quem o feio ama
bonito lhe parece” remete-nos para a verdade estética do vinculo. Esta dimensdo estética
estd ligada a vertente narcisica da paternidade: a possibilidade dos pais mostrarem aos
outros o seu filho, que vém como bonito, esperando que do outro lado haja o mesmo
reconhecimento de beleza. E esta dimens&o da re-idealizagdo que pode impedir que muitas
criancas sejam retidas em casa, pelos seus pais, a salvo do olhar dos outros e também o que
permite o seu cuidado estético para além do funcional. Que ndo sejam apenas bem
alimentados ou tenham as terapias certas, mas alvo de tudo aquilo que, de aparentemente
supérfluo, todos os pais querem dar aos seus filhos para que fiqguem bonitas, sejam vistas
como bonitos e gostem deles.

A segunda dimensdo, a relativa as competéncias e capacidades é a que, por definigdo,
se encontra afectada nestas criangas. A falta de capacidades ou competéncias é o que
concretiza a sua situagdo de portador de deficiéncia. Quando se defende que o trabalho
educativo com estas criangas se deve centrar no que elas sdo capazes de fazer e ndo naquilo
que ndo sdo capazes, estamos estar a referir-nos a muito mais do que um modelo, ou
técnica de trabalho. A possibilidade dos pais (como também os técnicos) reconhecerem as
competéncias dos seus filhos com deficiéncia é fundamental nesta re-idealizagdo. O pai ou
a mde da crianca deficiente motora ndo a podera mais idealizar como a grande desportista
que porventura idealizou no passado; mas se a conhecer e compreender as suas
competéncias pode, agora, idealizd-la talvez como a medalhada nos jogos paralimpicos e,
assim mesmo uma grande desportista. Esta idealizagdo ndo é, para estes pais, menos
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mobilizadora do que para outros que pensaram que um dia os seus filhos seriam grandes
musicos, desportistas, médicos ou homens de negdcios. O que estd em causa é a capacidade
de idealizar a partir da ndo negagdo, ou seja, a partir da realidade que se conhece neste
momento, na sua realidade actual e nos seus limites futuros. A inclusdo educativa, social,
desportiva ou cultural destas criangas sé faz sentido, sé pode acontecer, se alguém, para
elas, for capaz de idealizar, desejar algo de bom, belo e exigente, tendo em conta a sua
realidade mas desejando muito para além dela. O limite é sempre o mesmo: o de ndo cair
em negacao que seria, de novo, voltar a idealizagdo original, ao outro, a crianga que ndo
nasceu.

A dimensdo futuro adquire-se assim na possibilidade de pensar o futuro.
Frequentemente os pais destas criangas vivem localizados num presente que tudo domina,
e tém grande angustia relativamente ao futuro, tanto seu como dos seus filhos. Mas o
futuro é, por definicdo, a dimensdo do que se espera, da esperanca e do desejo. Podermos
pensar sobre o futuro é alimentar possibilidades, alimentar esperanca. Estes pais, como
todos os outros, ndo podem saber o que vai acontecer no seu futuro e no dos seus filhos. A
paralisia operacional seria a incapacidade de pensar sobre isso que acompanha os
sentimentos de inutilidade, impossibilidade helpless (incapacidade de se defender ou agir
sem ajuda) e melancolia. Muitas vezes os pais, ou as maes, dizem que a sua realidade é tdo
dificil que apenas podem pensar e enfrentar o dia a dia (um dia de cada vez). Mesmo assim
sdo esses que tém, muito frequentemente, na sua vivéncia, mais dimensdes de esperanca.
Que pode advir do acreditar em si mesmo, das suas convicgdes religiosas ou ideoldgicas,
quanto mais ndo seja para ndo se sentirem esmagados emocionalmente pelo presente.

E entdo a re-idelizacdo que permite retomar o processo de desenvolvimento dos pais
na relagdo com o seu filho com deficiéncia, que pode tornar-se agora, ele mesmo, objeto de
investimento (e sobre-investimento) libidinal . Idealizagdo que estd de novo ligada a paixao
e a projeccdo nela de valores ideais.

Um desafio que requer tempo, mas em que o tempo é cada dia menor. Pois também
esta idealizacdo esta destinada a ser desidealizada e, por isso, também ela sera transitoria,
mas permite que aqueles pais retomem o seu desenvolvimento normal, ndo ficando
bloqueados no pantano da sua melancolia.
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Capitulo 4°
Problemas do desenvolvimento infantil e Intervengao Precoce

Vitor Franco
Madalena Melo
Ana Apolénio

Diagnéstico e caracterizagdo dos problemas do desenvolvimento

Os problemas do desenvolvimento da crianga foram, durante muitas décadas,
abordados a partir de uma perspectiva essencialmente etioldgica. Ou seja, a origem da
perturbagdo era entendida como o fator determinante na caracterizagdo da crianca. Afirmar
que a crianga tem Paralisia Cerebral, Trissomia 21 ou Autismo prevalecia sobre a identidade
e as caracteristicas da crianga concreta. Apesar da diversidade incontestavel e, por vezes
enorme, entre as criangas de cada um destes grupos, tendia a falar-se delas como se fossem
grupos homogéneos, constituidos por pessoas iguais ou semelhantes. Do ponto de vista da
intervencdo também, muito frequentemente, as variaveis relativas aos individuos concretos
tendiam a ser desvalorizados e a afirmar-se o valor da intervengdo padronizada.

Muitas vezes se acentua a necessidade de ultrapassar um modelo médico de
compreensdo das criangas com dificuldades, perturbagdes do desenvolvimento ou
necessidades especiais. Talvez fosse mais rigoroso dizer que, a um modelo de diagndstico e
caracterizagdo essencialmente etioldgico se devem, necessariamente, adicionar outras
dimensdes de compreensdo dessa realidade.

o Este capitulo foi publicado, numa versdo anterior, com a referéncia:

Franco, V., Melo, M., & Apoldnio, A. (2012) Problemas do desenvolvimento infantil e Intervengdo
Precoce. Educar em Revista, 43, 49-64.
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De facto, o diagndstico etioldgico refere-se, e remete-nos, especificamente para a
origem do problema. Tradicionalmente essa origem busca-se numa dimensdo bioldgica,
genética ou neuroldgica. Esse é continuadamente o esforgo de alguma da investigagdo, mais
valorizada no que se refere as criangas e seus problemas, assistindo-se a uma procura das
causas deste tipo para situagdes como a hiperatividade, o autismo ou a dislexia. Mas o
mesmo modelo de abordagem etioldgica prevalece muitas vezes nas avaliagbes de tipo
social, sempre que qualquer perturbagdo ou alteragdo do curso normal do desenvolvimento
passa a ser considerada como explicada por uma origem, ou facto, de natureza social.
Conforme as épocas, assim diferentes explicagdes etioldgicas de tipo social, para os mais
diversos problemas, foram sendo populares, fosse a qualidade das relagdes, a natureza do
funcionamento familiar ou qualquer outro fendmeno entendido como traumatizante ou
especialmente impactante no desenvolvimento.

J& o diagndstico sindromadtico, aborda a problematica das perturbagdes do
desenvolvimento de outro ponto de vista: o da descricdo dos elementos caracteristicos e
comuns, mais frequentes numa determinada populagdo. O preponderante passa a ser a
dimensdo dos sinais, sintomas ou caracteristicas (comportamentais ou morfoldgicas)
comuns. Mesmo que, como muitas vezes acontece, ndo se conhega a etiologia, a descrigdo
dos quadros tipicos, bem determinados e fechados, tem possibilitado a compreensdo de
determinadas problematicas e a procura de intervengdes eficazes. A descricdo de quadros
sindromaticos, como, por exemplo, no Autismo é independente de perspetivas etioldgicas
que lhe podem subjazer. Neste exemplo concreto, a abordagem sindromatica de Kanner ou
Asperger permanece valida mesmo que as suas orientagdes ou hipoteses etioldgicas sejam
questionaveis e carecam hoje de suporte empirico.

No entanto, a descri¢do sindromatica fala-nos mais dos limites ao desenvolvimento do
que da especificidade de cada crianca. E mais afirmativa sobre o esperado, comum e
permanente do que sobre a variabilidade individual. A prépria descri¢do da sindrome pode,
desde logo, colocar limites mais rigidos ou mais frouxos as expectativas de desenvolvimento
de algumas dimensGes ou caracteristicas. Veja-se o exemplo de criangas com Sindrome de
Down em que, se ha caracteristicas sempre presentes e com pouca variabilidade, ha outras
que, mesmo sendo comuns, admitem enormes diferengas interindividuais.

Assim sendo, a passagem deste tipo de abordagem diagndstica a um tipo de
abordagem funcional, mais do que uma rutura, € um movimento de complementaridade na
Intervengdo Precoce no desenvolvimento infantil. A CIF, classificagdo da OMS (WHO, 2001;
2007) vai nesse mesmo sentido de colocar a énfase na funcionalidade mais do que naquilo
que lhe subjaz. Do mesmo modo os movimentos que, na educagao, acentuam perspetiva
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nas necessidades educativas especiais (em oposicdo ao modelo de caracterizagdo
etioldgico).

Na Intervengdo Precoce (IP), que é uma modalidade de trabalho que envolve
diferentes tipos de profissionais e de saberes (FRANCO, 2007), a complementaridade e
articulagdo entre diferentes abordagens da caracterizagdo e do diagndstico sdo nucleares.
Havera contextos e processos de intervengdo em que a dimensao etioldgica pode servir de
pouco ou em que a dimensdo sindromatica pode nem sequer ser consideravel ja que é a
atividade concreta da crianga, as suas agGes, competéncias, participacdo efetiva, que sdo
determinantes para o trabalho a realizar. No entanto, os limites de eficicia dessa
intervengdo dependem, fortemente, da pré-existéncia de uma compreenséo etioldgica e/ou
sindromatica, sob pena de grande desorientagdo quanto ao sentido, natureza e grau das
intervencdes a realizar.

Desta tripla perspetiva, resulta uma mudanga significativa na propria formagao dos
profissionais acerca das patologias do desenvolvimento, que por vezes tende a ser um mero
fornecimento de informagdo sobre algo exdtico e fora dos interesses profissionais. Esta
formagdo tem de se situar nos limites das préticas profissionais daqueles que recebem
formagdo e no respeito pelas suas competéncias, mesmo quando se pretende alcangar uma
pratica de caracteristicas transdisciplinares (FRANCO, 2007). No caso concreto da
Intervengdo Precoce, a conjugacdo desta triplice abordagem permite integrar o dominio de
instrumentos e metodologias de caracterizagdo e de avaliagdo do desenvolvimento de
diferentes tipos e naturezas sem quebra de uma unidade da informagdo sobre a crianga e o
seu desenvolvimento. Desde escalas de desenvolvimento, a testes de competéncias
especificas, a instrumentos de caracterizagdo do contexto ou de avaliagdo da funcionalidade
(BUCETA; PEREZ-LOPEZ; BRITO, 2004).

O contexto, problemas e risco

Outro aspeto fundamental relativo a caracterizacdo dos problemas de
desenvolvimento, tem a ver com a concegdo do préprio processo desenvolvimental. Hoje é
unanimemente aceite que a qualidade do desenvolvimento individual da crianca é
indissocidvel dos seus contextos de desenvolvimento. Ndo negando a importancia dos
processos maturativos, bioldgicos ou psicoldgicos, a qualidade concreta do desenvolvimento
relaciona-se diretamente com as qualidades dinamicas do contexto em que decorre. Quer
sejam as qualidades relacionais, interativas ou transicionais desse contexto préximo, quer
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sejam as caracteristicas do sistema mais amplo que constitui o seu contexto ecoldgico de
vida.

Os problemas do desenvolvimento encontram-se assim numa confluéncia de fatores
de risco, fatores de protegdo e condigGes particulares em que uns e outros interatuam
(CICCHETTI, 1984; CICCHETTI; COHEN, 1995; RUTTER, 1996).

Esta compreensdo da psicopatologia do desenvolvimento, no entanto, em termos da
intervengdo concreta tende muitas vezes a esbater-se ja que a principal tendéncia é sempre
para avaliar a crianga naquilo que ela é (ou mostra, num determinado momento) ou entdo
para uma tentativa de ter em conta uma tdo grande multiplicidade de fatores que se perde
qualquer operacionalidade ou rigor no planeamento da intervencao.

Por isso é importante que, no processo de avaliagdo e caracterizagdo das criangas, se
possa incluir uma, igualmente rigorosa avaliagdo dos elementos contextuais, quer se trate
da familia quer seja o contexto de vida mais alargado. E que estas diferentes dimensdes
possam ser articuladas em conjunto. O Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia
define-se como abrangendo “as criangas entre os 0 e os 6 anos, com alteragdes nas fungdes
ou estruturas do corpo que limitam a participacdo nas actividades tipicas para a respectiva
idade e contexto social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as
suas familias” (PORTUGAL, 2009). Por sua vez, o primeiro grupo é definido como aquele em
que se identificam “qualquer risco de alteragdo, ou alteragdo que limite o normal
desenvolvimento da crianga e a sua participacdo, tendo em conta os referenciais de

|ll

desenvolvimento préprios, consoante a idade e o contexto social”, o que implica a avaliagdo
desses referenciais de desenvolvimento e do contexto.

Ja o «risco grave de atraso de desenvolvimento» é definido como a verificagdo de
condigGes bioldgicas, psicoafectivas ou ambientais, que implicam uma alta probabilidade de
atraso relevante no desenvolvimento da crianga”. Incluindo as condigdes bioldgicas pré e
perinatais (BENEVIDES, 2004) e as condicdes familiares passadas e atuais (SAMEROFF; FIESE,
2000) e as dimensdes do contexto e ambiente do desenvolvimento (GOMEZ-ARTIGA;
VIGUER-SEGUI; CANTERO-LOPEZ, 2003).

A questdo do diagndstico é fulcral na Intervengdo Precoce por dois tipos de razdes: a
elegibilidade dos casos e o planeamento da intervencdo de equipa. No que se refere a
elegibilidade, importa definir, com base em critérios claros, quais as criangas que devem ser
enviadas para as equipas de IP, quais as que deverdo ser acompanhadas e quais 0s casos em
que ira haver uma intervengdo com a crianga, com a familia ou no contexto. A falta de
critérios rigorosos nos procedimentos de caracterizacdo e diagndstico tornara dificil ndo so6

que a equipa decida quanto ao conceder ou ndo apoio, como dificultara os processos de
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articulagdo e encaminhamento com outros servigos e respostas sociais. No que se refere ao
planeamento da intervengdo, este aspeto é fulcral pelos problemas que se levantam na
articulagdo do trabalho dos diferentes profissionais (médicos, educadores, psicdlogos,
terapeutas, técnicos sociais, etc.) e da forma como abordam e descrevem cada crianga ou
familia.

Estudo de caracterizagdao da populagao apoiada pela rede de Intervengdo precoce
A rede de Intervengdo Precoce do Alentejo

O Alentejo é a maior regido de Portugal, ocupando 33% do territdrio, tendo, no
entanto, uma baixa densidade populacional (23,8 hab/Km? contra 113,9 da média nacional),
consideravelmente mais baixa que a média europeia. Tem uma populagdo total inferior a
um milhdo de habitantes, com um povoamento tendencialmente concentrado nas 3 cidades
sede de distrito, com franjas significativas de populagdo rural, em situagdo de isolamento
geografico e social, um elevado nivel de envelhecimento e baixas taxas de escolarizagdo.
Tem, no entanto, 6timas taxas de pré-escolaridade (95%), acima da média nacional, e uma
boa cobertura pelo Sistema Nacional de Saude.

A estrutura atual da rede de Intervengdo Precoce no Alentejo desenvolveu-se a partir
de 2001, integrando as respostas que ja existiam no terreno, de instituicdes ligadas a
deficiéncia. Em 2002 existiam ja 15 Equipas, que apoiavam 605 criangas, e no final de 2008
todos os municipios tinham uma equipa a funcionar, embora com diferentes graus de
aprofundamento do trabalho (APOLONIO; FRANCO; MIRANDA, 2010). Esta rede assenta
numa estrutura desconcentrada, com trés niveis de organizacdo geografica: uma Equipa
Regional, com fungdes de gestdo global, Equipas de Coordenacdo Distrital, que asseguram
as fungbes de coordenagdo, acompanhamento e monitorizagdo, e Equipas de intervengao
direta, de ambito concelhio, que trabalham diretamente com as criancas e familias
apoiadas, em articulagdo com os parceiros locais, de acordo com a atual legislagdo
(PORTUGAL, 2009). A promocgdo das parcerias locais, através da constituicdo de equipas que
em cada municipio integram os servigos e instituices da comunidade revelou-se
fundamental para o sucesso do programa, promovendo uma resposta integrada as
necessidades das familias e uma rentabilizacdo dos recursos existentes.

Atualmente todos os municipios da regido Alentejo estdo cobertos pela rede de
Equipas, que sdo, no total, 42. A constituicdo destas equipas é multidisciplinar e engloba
educadores de infancia, psicdlogos, técnicos de servigo social, terapeutas das varias areas,
médicos e enfermeiros pertencentes a rede de cuidados de saude primarios, num total de
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293 profissionais. Ha 29 Institui¢des Particulares de Solidariedade Social, ou equiparadas,
que asseguram o enquadramento juridico das equipas, através da celebracdo de Acordos de
Cooperagdo com os servigos tutelares.

O numero de criangas apoiadas é proximo das 2.500, portadoras de deficiéncia, com
problemas de desenvolvimento ou em situagdo de risco grave. A grande maioria das
criangas é apoiada nos contextos naturais de vida (domicilio ou jardim de infancia), em
articulagdo estreita com as respostas dos cuidados de saude secunddrios ou centros
especializados sempre que necessario, sendo adotada uma perspetiva de intervengdo
centrada na familia (FRANCO; APOLONIO, 2008). A intervengdo é feita em fungdo de um
plano individual, e é necessario que este plano, “elaborado pelas equipas locais de
intervengdo do SNIPI (Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infincia), oriente as
familias que o subscrevam e estabeleca um diagndstico adequado. Este deve ter em conta
ndo apenas os problemas, mas também o potencial de desenvolvimento da crianga, a par
das alteragOes a introduzir no meio ambiente para que tal potencial se possa afirmar”
(PORTUGAL, 2009, p. 7298).

Instrumento

0 instrumento usado para caracterizar as criangas apoiadas pelas Equipas de
Intervencdo Precoce foi a ODIP-Organizagdo Diagndstica em Intervengdo Precoce (FRANCO;
APOLONIO, 2010), versdo em portuguesa da ODAT, criada originalmente pela Federacién
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana (GAT, 2004, 2007, 2008). A
ODIP foi concebida precisamente como instrumento de organizagdao dos diagndsticos e
categorizacdo das criangas em acompanhamento pela Intervengao Precoce e suas familias e
contextos. Ndo é um instrumento de diagndstico, mas integra em si a possibilidade de
organizar as avaliagdes nos diferentes dominios do desenvolvimento (BELDA, 2006a, 2006b).
Em relagdo aos procedimentos correntes de organizagdo da informagdo decorrente da
avaliagdo e caracterizacdao dos casos, pretende ser um instrumento mais amplo e
abrangente, util na classificacdo dos fatores de risco e das perturbagdes do
desenvolvimento. Com a grande vantagem de juntar numa mesma grelha de organizacdo
diagndstica os dois grandes niveis que levam ao encaminhamento para a Intervengdo
Precoce: as perturbagGes do desenvolvimento e os fatores de risco.
A ODIP procura também estabelecer uma linguagem que possa ser comum entre 0s
diferentes profissionais que trabalham na IP. Trabalhando com base numa mesma grelha, os
técnicos que integram as equipas, mantendo a especificidade dos seus procedimentos
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diagnosticos, sdo estimulados a tornar mais clara e compreensivel a sua linguagem técnica,
a reconhecer as zonas de sobreposicdo e interligacdo de saberes e a usar uma linguagem
que possa ser reconhecida e aceite por todos, no sentido da criagdo de verdadeiro trabalho
de equipa.

Outro aspeto inovador da ODIP é juntar numa mesma classificagdo todos os aspetos
que estdo presentes na abordagem IP: bioldgicos, psicoldgicos, educacionais e sociais.
Embora cada profissional tenha as suas metodologias especificas, que tendem a segmentar
saberes e informagdo, a crianga é um todo e como tal deve ser entendida pelas equipas e
profissionais, pelo que a integracdo de elementos e categorias diagndsticas num mesmo
instrumento organizador permite interligar todos os dominios, bioldgicos, psicolégicos,
educacionais e sociais, da crianga, da familia e dos contextos.

Tal forma de organizagdo diagndstica, revela-se também especialmente util para
disponibilizar dados epidemioldgicos, estabelecendo a prevaléncia das diferentes
perturbagbes do desenvolvimento e situagOes de risco. O conhecimento da populagdo com
que trabalham permite as equipas planear melhor as suas intervengdes e o uso dos seus
recursos e as entidades de coordenagdo conhecer melhor as necessidades a que necessitam
de resposta.

E objetivo do presente trabalho utilizar precisamente os dados disponiveis para
caracterizar melhor a esta populagdo.

Para além destes objetivos e qualidades, a ODIP tem-se revelado também Util para:

- Planear e desenhar investigacdo, ja que a disponibilidade de dados mais claros e
objetivos permite planear e desenvolver mais pesquisa sobre as populagbes apoiadas, as
metodologias de intervengdo e os resultados obtidos.

- Organizar a observagdo, ajudando na integragdo da informacdo fornecida por
procedimentos de avaliagdo baseados em instrumentos ou metodologias especificas, com a
observacdo direta da crianga e da familia, ndo perdendo o foco da informacdo fundamental
a recolher.

- Facilitar a tomada de medidas preventivas, uma vez que o conhecimento dos
grandes grupos de necessidades, perturbagdes ou situagOes de riso, permite planear
medidas de tipo preventivo que poderdo, por vezes, obter resultados mais significativos do
que os das metodologias centradas apenas na resolugdo do caso individual.

- Facilitar a elaboragdo de relatérios, através da recolha automatica de dados e na
organizagdo da informagdo, sendo um bom auxiliar na gestdo dos casos ou das equipas
(FRANCO; APOLONIO, 2010).

Com foi dito, a ODIP ndo pretende ser um novo instrumento de diagndstico, mas
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integrar as metodologias ja existentes. As dimensdes das perturbagdes do desenvolvimento
(sejam da crianga, da familia ou do contexto) permitem a utilizacdo de Escalas e/ou outros
instrumentos estandardizados, de diferentes dimensGes. Na sua construgdo (GAT, 2004,
2007, 2008; BELDA, 2006) foram especialmente tidos em conta e integrados os aspetos
previstos pela CID-10, Classificacdo Internacional das Doengas e especialmente a CIF -
Classificagdo Internacional da Funcionalidade (WHO, 2001; 2007), o DSM IV — Manual de
Diagnodstico e Estatistica das Perturbagdes Mentais, a Classificagdo 0-3 — Classificagdo
Diagndstica da Saude Mental e das Perturbagdes do Desenvolvimento e da Infancia Precoce
e 0 Manual da American Association on Mental Retardation).

A ODIP é um instrumento multiaxial, coerente com as perspetivas tedricas centradas
na crianga e na familia numa perspetiva ecoldgica, e com as legislagdes que diferenciam
entre perturbagdes e situagdo de risco na populagdo apoiada. Essa estrutura axial comporta,
assim, dois niveis e em cada nivel eixos relativos a crianga, a familia e ao contexto. Daqui
resulta:

- O Nivel I, que identifica os fatores de risco de alteragao do desenvolvimento, quer ao
nivel da propria crianga, quer ao nivel da sua familia e do respetivo ambiente e que inclui
trés Eixos: Eixo 1- Fatores bioldgicos de risco; Eixo 2 - Fatores familiares de risco; e Eixo 3 -
Fatores ambientais de risco.

- O Nivel 2 que descreve os tipos de perturbagdo, alteragdo ou disfungdo que podem
ser identificadas na crianga, nas suas interacdes com a familia ou com as caracteristicas do
ambiente. E composto igualmente por trés Eixos: Eixo 4- Perturbagdes do desenvolvimento
(da crianga); Eixo 5 — Perturbacdes da familia; Eixo 6 — PerturbagGes do ambiente.

Cada Eixo é depois desdobrado em categorias diagndsticas e elementos diagndsticos,
que correspondem aos itens mais detalhados (FRANCO; APOLONIO, 2010).

Procedimentos

Para a recolha de informacdo foi usada a aplicagdo informatica criada para a ODIP que
gerou uma base de dados relativa as criangas e familias apoiadas pelas equipas de IP de
toda a regido Alentejo que nos permite ter uma informacao alargada sobre as caracteristicas
dessa populagdo, nomeadamente o diagndstico principal e o diagndstico detalhado.

O procedimento de recolha dos dados envolveu os seguintes procedimentos:

(a) Formagdo e informagdo de responsaveis de todas as equipas, através de sessdo de
carater formativo em que foi apresentada a ODIP, seus objetivos, caracteristicas e modo de
utilizagdo. Foi fornecido um Guia contendo instrugdes escritas sobre o instrumento e sua
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utilizagdo e um Glossario explicativo de todas as categorias e itens que compdem o
instrumento.
(b) Disponibilizagdo de uma base de dados correspondente a ODIP em que, on line, cada
equipa deveria colocar os dados diagnosticos de cada uma das criangas apoiadas. Foi
fornecida a cada equipa a respetiva chave de acesso, de modo a poder introduzir a
informacdo relativa a cada caso e gerar os respetivos relatdrios.

Participaram no processo 34 equipas, tendo sido considerado um total de 1.169
criangas.

Resultados

Os resultados obtidos permitem-nos caracterizar de forma clara a populagdo que tem
0 apoio da rede de Intervengdo Precoce. Trata-se de criangas sinalizadas para apoio e que ja
se encontram a ser acompanhadas por uma das equipas.

As perturbagdes do desenvolvimento sdao, como esperado, o motivo principal do
acompanhamento (Tabela 1). Em 61,6 % das situagdes o diagnostico principal é relativo a
existéncia de uma perturbagdo do desenvolvimento (mesmo que haja outros fatores
associados). As perturbagdes do funcionamento familiar (5,1%) e as perturbagdes do
contexto de vida da crianga (7,0%) sdo raramente o aspeto dominante do
acompanhamento. Ja no que se refere aos fatores de risco, sdo, na sua totalidade, apenas
26,4 %, distribuidos de forma muito semelhante entre fatores de risco bioldgico e fatores de
risco ligados a familia e ao contexto.

Tabela 1. Diagndstico Principal

Diagnéstico principal %
Fatores bioldgicos de risco 8,6
Fatores familiares de risco 9,2
Fatores ambientais de risco 8,6
Perturbagdes do desenvolvimento 61,6
Perturbagdes da familia 51
Perturbacdes do ambiente/contexto 7,0

Olhando com uma atengdo mais particular os diferentes tipos de perturbagdes de
desenvolvimento que integram o diagndstico principal (Tabela 2), verificamos que as da
comunicagdo e linguagem sdo mais frequentes (21,8 % dos diagndsticos principais) seguidos
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pelos atrasos de desenvolvimento (13,5%), sendo estes os dois Unicos grupos com uma
expressdo acima dos 10%.

Tabela 2 . Tipos de perturbagdes do desenvolvimento

Tipo de Perturbagdes do desenvolvimento %

Perturbagdes do desenvolvimento motor 3,7
Perturbagdes visuais 0,8
PerturbagGes auditivas 1,3
PerturbagGes psicomotoras 39
Atraso do desenvolvimento 13,5
Perturbagdes do desenvolvimento cognitivo 2,0
Pert. desenv. da comunicagdo e da linguagem 21,8
Perturbagdes de expressdo somatica 04
Perturbagdes emocionais 4,1
Perturbagdes da regulagdo e do comportamento 51
Perturbagdes da relagdo e da comunicagdo 3,2
Multideficiéncia 1,0
QOutras 1,0

Quanto aos elementos diagndsticos que integram as diferentes categorias, ha dois
aspetos que podemos salientar: (a) a quantidade de diagndsticos principais, ou seja o
nimero de criangas apoiadas em que esse diagndstico € o motivo primeiro do
acompanhamento; e (b) a presenga desse diagndstico no total das criangas apoiadas, ou
seja, 0 numero de criangas que, independentemente dos motivos que levam ao apoio por
parte da rede de IP, apresentam esse elemento diagnostico particular.

Na Tabela 3 sdo apresentados os elementos diagndsticos mais frequentes. Tanto num
€aso como noutro sobressaem os atrasos da linguagem e da fala. O atraso da linguagem
representa 9,75 % dos diagndsticos principais e esta presente em 30,88 % da totalidade dos
casos apoiados. Os atrasos de desenvolvimento leves e moderados vém a seguir, com 5,
56% e 4,45% dos diagndsticos principais, e estando presente em 14,54% e 8,13% da
totalidade das criangas. Como elementos diagndsticos principais de outra natureza surgem
apenas o Atraso psicomotor simples (2,91% dos diagndsticos principais, embora 11,98 % dos
casos), as PerturbagOes da ansiedade (1,71% e 5,05%), sendo que todas as restantes
problematicas do desenvolvimento sdo inferiores a 2% dos diagndsticos principais ou a 5%
dos casos totais. De referir 2 casos particulares no equilibrio entre total de diagndsticos
principais e a incidéncia total da perturbagdes: o caso do autismo, que é sempre diagndstico
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principal (1,45% dos casos) e as perturbagdes de coordenagdo dinamica que, embora muito
presente (11,38%), raramente é considerado o motivo principal do acompanhamento.

Tabela 3. Principais perturbagdes do desenvolvimento

Perturbagdo do desenvolvimento da crianga Diagn. Total
4.g.f. Atraso simples da linguagem 9,75 30,88
4.g.b. Atraso simples da fala 6,33 20,96
4.e.a Atraso de desenvolvimento leve 5,56 14,54
4.e.b. Atraso de desenvolvimento moderado 4,45 8,13
4.g.a. Dislalia 3,68 10,44
4.d.a. Atraso psicomotor simples 2,91 11,98
4.e.c. Atraso de desenvolvimento grave 2,40 5,22
4.i.b. Perturbagdo por ansiedade 1,71 5,05
4.a.a. Paralisia cerebral infantil 1,54 2,74
4.k.b. Perturbagdo autistica 1,45 1,45
4.j.d. Desorganizado, com impulsividade motora 1,20 4,02
4.i.a. Multideficiéncia 0,94 1,54
4.a.e. Perturbagdo de origem osteo-articular 0,86 2,31
4.k.f. Perturbacdo generalizada do desenvolvimento ndo especificada 0,86 1,45
4.f.b. Deficiéncia intelectual moderada 0,77 2,14
4.j.l. Perturbagdo de oposigdao 0,77 2,65
4.e.e. Atraso de desenvolvimento ndo especificado 0,68 1,63
4.j.m. Perturbagdo disruptiva do comportamento 0,60 1,28
4.f.a. Deficiéncia intelectual leve 0,51 2,99
4.i.g. Perturbagdo reativa da vinculagdo 0,51 2,05
4.i.h. Perturbagdo adaptativa 0,51 2,22
4.j.b. Pert. comportamento Negativo, desafiante 0,51 3,42
4.a.f. Perturbagdo do ténus ndo especificada 0,43 5,56
4.d.b. Perturbagdo da coordenagdo dinamica 0,43 11,38
4.b.e. Estrabismo 0,34 3,93
4.d.d. Perturbagdo da coordenagdo 6culo-manual 0,17 9,24

Observando agora as perturbagdes relativas a familia (Tabela 4), podemos verificar
que, como seria esperar dada a natureza desta categoria, no que se refere as perturbagdes
da interagdo, temos maior nimero de situages mais ligeiras (relages instaveis) e menos
diagndsticos principais de casos mais graves (relagdes negligentes, apenas 0,17%). Parece,
no entanto que, no caso destas, a utilizagdo corrente do termo “negligente” pode explicar
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um maior nimero de situagOes desta perturbagdo mais grave no total das criangas, sem no
entanto dai serem extraidas as consequéncias diagndsticas que um correto uso da
designacdo acarretaria. J& quanto a natureza e forma dessas perturbagdes, sobressai a
tendéncia para a apatia e descuido (13,86 % da populagdo total) e para a sobreprotegdo
(12,49%).

Tabela 4. Principais perturbagoes da familia

Perturbagdo da familia Diagn. Total
5.A PERTURBACOES DA INTERACAO

5.a.a. Relages instaveis 0,68 11,80
5.a.b. Relag0es alteradas. 0,60 7,53
5.a.c. Relag0es deterioradas 0,51 5,47
5.a.d. Graves perturbagdes da relagdo 0,51 3,08
5.a.e. RelagGes negligentes. 0,17 5,47
5.B. FORMAS DA RELACAO FAMILIA /CRIANCA

5.b.a. Tendéncia para a sobreprotecao. 0,86 12,49
5.b.b. Tendéncia para a apatia ou para o descuido. 0,86 13,86
5.b.c. Tendéncia para a rejeigdo. 0,17 2,05
5.b.d. Tendéncia agressivo-dominante 0,09 1,45
5.b.e. Tendéncia ambivalente 0,51 4,96
5.b.f. Tendéncia abusiva 0,00 1,63

Quanto as perturbagdes do contexto (Tabela 5) a negligéncia é o elemento diagndstico
preponderante (3,34% de diagndsticos principais e 14,03% de totais) secundado pela
confluéncia de fatores de exclusdo (1,54% e 11,21%, respetivamente).

Tabela 5. Principais perturbagdes do contexto

Perturbagdo do contexto Diagn. Total
6.a.c. Negligéncia 3,34 | 14,03
6.a.k. Confluéncia de fatores de exclusdo 1,54 | 11,21
6.a.h. Violéncia e inseguranca ambientais 0,60 4,79
6.a.i. Pobreza extrema 0,60 8,73
6.a.d. Institucionalizagdo prolongada 0,26 | 1,88
6.a.a. Auséncia de cuidadores sensiveis 0,17 8,81
6.a.b. Maus-tratos e abusos 0,17 1,63
6.a.g. Ambiente degradado 0,17 5,73
6.a.e. Permanéncia excessiva em creches ou J. infancia 0,00 1,63
6.a.f. Promiscuidade 0,00 5,73
6.a.j. Descriminagdo social 0,00 7,53
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Conclusoes

As perturbagGes do desenvolvimento, ou “alteragdes nas fungdes e estruturas do
corpo que limitam o normal desenvolvimento da crianga e a sua participagdo, tendo em
conta os referenciais de desenvolvimento prdprios, consoante a idade e o contexto social”
(PORTUGAL, 2009), representam cerca de dois tergos de todas as criangas acompanhadas
pelas equipas de Intervengdo Precoce da regido do Alentejo. Dai decorre a maxima
importancia de uma boa caracterizagdo destas criangas, que possa ajudar no planeamento e
implementagdo das especificidades da intervencdo, dentro do modelo habitualmente
seguido.

Uma perspetiva de organizagio multiaxial como a da ODIP (FRANCO; APOLONIO,
2010; GAT, 2007, 2008) ndo se centra exclusivamente sobre os sinais dados pela crianga
relativamente a sua funcionalidade mas permite considerar igualmente as perturbagdes da
familia e do contexto que se sabe serem disfuncionais, limitando, ou pondo em causa, o
bom desenvolvimento da crianga.

Os principais problemas de desenvolvimento encontrados nessa caracterizagdo das
criancas apoiadas sdo as PerturbagGes da fala, linguagem e comunicagdo. Deve colocar-se a
questdo de um ponto de vista desenvolvimentista, com trés alternativas de compreensao:
até que ponto se trata de dificuldades transitdrias abordaveis, através da agdo educativa
dos jardins de infancia, até que ponto ndo sdo problemas de desenvolvimento mas
descricGes legitimadoras da intervengdo em familias em situagdo de risco, ou se sdo
efetivamente problemas da fala e linguagem que requerem intervengao diferenciada. Mais
investigacdo sobre este aspeto é fundamental mas, de qualquer modo, aponta para a
importancia do trabalho dos estabelecimentos educativos pré-escolares na promogdo do
desenvolvimento, e dete¢do de problemas, neste dominio da fala e linguagem das criangas
pequenas.

A identificacdo dos problemas da prépria familia e do contexto (e a sua compreensdo
ndo enquanto fatores de risco mas problemas atuais efetivos) também abre perspetivas de
trabalho inovadoras, porquanto, ndo esquecendo as necessidades e dificuldades da crianga,
a intervengdo centrada na familia ndo pode deixar de ter em conta aqueles problemas, o
que tera impacto técnico e pratico significativo nas modalidades e tipos de intervencdo e
nos respetivos objetivos.
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Capitulo 5

Dimensdes transdisciplinares do trabalho de equipa em
Intervengao Precoce

Vitor Franco
1. Dimensdes transdisciplinares dos saberes tedricos e praticos

Sdo os quadros de referéncia tedricos e técnicos que habitualmente utilizamos que
nos conduzem nas nossas abordagens da realidade. Olhando para uma mesma realidade, as
formas que dela emergem aos nossos olhos estdo de acordo com o que nos habilita a vé-las:
a nossa experiéncia, expectativas, valores, formagdo e personalidade.

O proprio progresso da ciéncia e dos saberes praticos assenta nesta possibilidade de
segmentar o real de forma a melhor podermos lidar com ele, ou seja, de o conhecermos
mais profunda e minuciosamente e sobre ele produzirmos conhecimento. Como refere
Jerusalinsky na sua abordagem interdisciplinar dos problemas do desenvolvimento infantil
(Kupfer, 2000) “o nascimento da ciéncia moderna e contemporanea trouxe como
consequéncia um deslocamento do estatuto da verdade do sujeito para o objeto... N6s nos
dirigimos, na busca da verdade, muito mais ao objeto que ao sujeito... esta suposi¢cdo de
que a verdade opera assim, ou seja, que estd absolutamente colada ao objeto... permeia a
Psicologia e, portanto, permeia as diversas disciplinas que se alimentam dela. E uma vez que
se supOe que a verdade estd no objeto, quanto menor o objeto, maior o nivel de certeza
que sobre ele se pode atingir. Assim é que surge a fragmentagdo que vai dar nas

* . . . ~ . A .
Este capitulo foi publicado, numa versdo anterior, com a referéncia:

Franco, V. (2007). Dimensdes transdisciplinares do trabalho de equipa em Intervengdo Precoce.
Interagdo em Psicologia, 11 (1), 113-121.
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especializagbes... E por isso que o discurso das especialidades faz a resisténcia a
interrogagdo sobre a subjetividade.”

Ao nivel da formagdo e das praticas profissionais, isto tem conduzido a uma cada vez
maior especializagdo, em que cada profissional sabe cada vez mais do seu dominio (que se
vai estreitando) sabendo cada vez menos dos restantes. Nessa medida, o distanciamento
em relagdo ao real total e global tendera a ser cada vez maior por parte da generalidade dos
profissionais.

Também no que se refere ao desenvolvimento das criangas com deficiéncia ou com
algum tipo de perturbagdo, este mesmo movimento levou a que tivessem sido entregues a
especialistas. Primeiro aos especialistas em educacdo, peritos em perturbagbes do
desenvolvimento, ou educagdo especial, entregando o problema para ser resolvido por
quem melhor se esperava que o poderia entender, numa perspectiva unifatorial.

A primeira consequéncia deste movimento foi que a idéia de Pessoa se sobrepés a de
deficiente, ou de patologia, problema e limitagdo. O objetivo passa a ser a reabilitacdo, e
esta seria a finalidade de toda a intervengdo, ou conjunto das diferentes intervengdes.
Tratava-se de resolver, minorar ou atenuar as consequéncias e implicagdes do problema
num dominio especifico. Os servicos passaram a organizar-se tendo em conta a
especificidade da patologia, ou deficiéncia, e os técnicos passaram a ser chamados em
fungdo do contributo especifico trazido para a compreensdo ou intervengdo naquela
patologia.

Num segundo momento, foi a prdpria concepgdo de deficiéncia que se pulverizou face
a diversificacdo e especializagdo dos saberes. Perdida a importancia da nogdo de Pessoa,
facilmente o, até ai, “deficiente” passou a ser atendido por multiplos especialistas, cada um
na area da sua especialidade e de acordo com as patologias ou as necessidades especificas.
Os cuidados que passaram a ser prestados foram os derivados ou requeridos por essa
patologia, sendo que tudo o mais deixou de ser considerado por se situar fora do ambito
desse especialista.

A segmentagdo disciplinar dos saberes relaciona-se directamente com uma forma de
abordar, pensar e intervir sobre a realidade. Em que a Pessoa, no seu todo, é subalternizada
pela logica da segmentacgdo em funcgdo dos saberes, préticas e técnicas.

Apesar de tudo, a expressdao “Pessoa portadora de deficiéncia” remeteu para uma
abordagem em que a pessoa readquire o primeiro lugar. Esta pequena mudanca é relevante
a dois niveis. Primeiramente, situa as necessidades e problematicas no campo dos direitos
da pessoa, dos direitos humanos. O que dd uma nova dimensdo as questdes da inclusao,
mas também, de um modo mais especifico, a todas as praticas e servigos prestados a essas
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pessoas. A um segundo nivel, aquele que agora mais nos interessa, remete-nos para a
necessidade de retomar uma perspectiva holistica, integrada e multidimensional de pessoa.
A questdo é: quem trata da Pessoa ? Sabemos quem cuida dos aspectos motores, dos
problemas com os dentes ou o estbmago, das aprendizagens ou até das caréncias sociais
especificas. Mas se a Pessoa é mais do que isso, quem é, ou quem sdo, os técnicos capazes
de abordar e responder as suas necessidades? Nem precisamos colocar a nossa
interrogagdo numa perspectiva existencial, podemos comegar mesmo por nos interrogar no
dominio pragmatico dos cuidados.

A Pessoa € o sujeito e 0 objeto dos cuidados. E o valor de uma intervengdo especifica
(seja educativa ou médico-cirlrgica) tem de ser sempre avaliada tendo em conta este
principio. Por isso temos de reencontrar hoje alguns movimentos de busca da totalidade e
da sintese complexa de cada individuo.

Se pensarmos ainda que a Pessoa é ela e mais 0s seus contextos e as suas relagdes,
qual podera ser o profissional capaz de cuidar de toda essa complexidade ? Tal exigird um
novo profissional ou mais uma nova profissionalidade ? Certamente uma nova pratica
profissional que ndo perca de vista o todo e o multidimensional. A necessidade de trabalhar
com o outro, de se ultrapassar o dominio disciplinar, é, assim, um imperativo para um
trabalho deste tipo.

Cuidar das criangas no seu todo exige também uma perspectiva de desenvolvimento,
e a humildade de reconhecermos a nossa inevitdvel incompeténcia para resolver o
problema, ou a parte mais importante do problema. Para aceitarmos que tudo aquilo que
possamos encontrar no quadro do nosso pensamento profissional é sempre, e tdo s6, uma
parte desse problema ou da solugdo, sempre limitada pelo papel que os outros (familia e os
técnicos) possam ter.

Quando hoje pensamos sobre a necessidade de cuidarmos do desenvolvimento das
criancas desde muito cedo, especialmente daquelas que por alguma razdo o tém ameagado,
temos de o fazer a partir desta perspectiva, sem a ilusdo de solugdes simples e milagrosas.

A Intervencgdo Precoce, como cuidado do desenvolvimento infantil, vai ao encontro da
necessidade de perspectivas de Pessoa e de Desenvolvimento que ultrapassem as limitagoes
disciplinares.

A transdisciplinaridade oferece-se a Intervengdo Precoce como uma abordagem
promissora e proficua. Que pode eliminar as limitacdes de uma pratica educativa
meramente disciplinar, mas também oferecer uma metodologia de trabalho mais
abrangente e integradora.
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2. A transdisciplinaridade na Intervengao Precoce
2.1. A Intervengao Precoce

A Intervengdo Precoce tem vindo a deixar de ser um servigo pontual de estimulagado
das criangas com deficiéncia, transtornos do desenvolvimento ou objeto de algum tipo de
maltrato social. O conceito de Estimulagdo Precoce, que a precedeu, centrava-se
especificamente sobre a necessidade de estimular a crianga, pondo em agdo as suas
competéncias motoras e sensoriais, de forma a obter maior qualidade nesses dominios.
Hoje, o conceito de Intervengdo Precoce é mais vasto e dimensional, podendo ser definido
como o conjunto das interveng0es dirigidas as criangas, até aos 6 anos, com problemas de
desenvolvimento ou em risco de os virem a apresentar, suas familias e contextos, tendo por
objetivo responder, o mais cedo possivel, as necessidades, transitorias ou permanentes que
apresentam. Torna-se assim parte essencial dos sistemas educativos, de saude e de
protecdo social a infancia nos diferentes paises.

Sdo criangas com perturbagdes do desenvolvimento todas as que apresentam
qualquer alteragdo no curso normal de desenvolvimento, e em situagdo de risco aquelas em
que se detecta a probabilidade de ocorrer uma alteragdo desse tipo. Entre os fatores de
risco incluem-se as situagdes de privagdo ambiental, que podem limitar a capacidade da
crianga tirar o maximo de partido de experiéncias de aprendizagem fundamentais, fatores
de risco bioldgico (por exemplo, as resultantes de um quadro de prematuridade) e fatores
de risco decorrentes de condigdes médicas especificas ou sindromes. (Apoldnio, Rubin,
Castilho & Franco, 2000).

A Intervencdo Precoce assenta sobre os contributos conceptuais que lhe sdo
fornecidos por trés grandes areas do saber: as neurociéncias, a investigacdo sobre
desenvolvimento dos bebés e as perspectivas contextuais e ecoldgicas do desenvolvimento.
Das Neurociéncias recebeu a énfase na fragilidade e maleabilidade neuroldgica dos bebés e
das criangas pequenas. O que por um lado as torna mais vulneraveis as situagdes de risco,
mas, por outro, faz com que também tenham uma maior plasticidade, permitindo que uma
intervengdo que ocorra mais precocemente possa ter maior impacto e maior probabilidade
de alcangar bons resultados.

A investigacdo na area do desenvolvimento infantil, por seu lado, permitiu atribuir
uma importancia fundamental a relagdo interpessoal mae - bebé, mostrando que a boa
qualidade das relagbes desempenha um papel fulcral no desenvolvimento das criangas,
assim como também conhecer melhor o papel ativo do bebé e as competéncias do recém-
nascido, salientando o seu potencial para agir socialmente. O que contribuiu para se passar
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a dar mais atengdo e valor as interages precoces no processo de desenvolvimento, levando
a que, de uma intervencdo centrada exclusivamente na crianga, se evoluisse para uma
intervengdo mais preocupada com a qualidade e natureza das interagdes da crianga.

Por outro lado, as perspectivas contextuais e ecoldgicas do desenvolvimento
evidenciaram que este ndo se encontra apenas relacionado com os processos internos ou as
interacGes, mas também com as relagdes com os diferentes contextos que circundam a
crianga, desde um nivel de maior proximidade a um nivel mais abrangente e lato.

A Intervengdo Precoce pode ser definida também como “uma medida de apoio
integrado centrada na crianga e na familia, mediante a¢des de natureza preventiva e
habilitativa, designadamente do ambito da educagdo, salude e agdo social, que permite
assegurar condigles facilitadoras do desenvolvimento da crianga com deficiéncia ou em
risco de atraso grave de desenvolvimento, potenciar as interagOes familiares como suporte
da sua progressiva capacitagdo e autonomia face a problematica da deficiéncia” (Diario da
Republica, 1999, p. 15566).

Esta definicdo enuncia-nos os trés grandes principios da Intervengdo Precoce: O
principio da globalidade, na medida em que encara a crianga como um todo e o apoio como
integrado. Defende que as agdes a desenvolver nos diferentes dominios devem ser
conjugadas e integradas.

0 principio da contextualidade, porque a crianga é vista no quadro do seu contexto de
vida, n3o apenas familiar mas também social e cultural. E, por isso, importante que na
intervengdo se conjuguem esforgos de diferentes areas e saberes, considerando-se nao sé
0s processos intrapessoais mas também os interpessoais e as transa¢des no ambito do
contexto social mais alargado.

0 principio da oportunidade, porque a intervengdo deve ocorrer no tempo certo. Quer
esse tempo certo seja antes do problema (perspectiva de prevencgdo) quer seja logo que
possivel (problema da detecgdo precoce), mas sempre de imediato.

Os grandes objetivos da Intervengdo Precoce sdo assim: criar as condigdes mais
facilitadoras do bom desenvolvimento que permitam eliminar ou diminuir o risco; facilitar a
integracdo da crianga no meio familiar, escolar e social, assim como a sua autonomia
pessoal, através de uma redugdo dos efeitos de uma deficiéncia ou déficit; reforcar as boas
relagbes e competéncias familiares através da promogdo de uma boa base emocional de
suporte; introduzir mecanismos de compensagdo e de eliminacdo de barreiras.
Considerando sempre a crianga como sujeito ativo no processo, envolvendo a comunidade
na integracdo e fomentando redes de suporte emocional a crianga e a familia.
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A Intervencgdo Precoce é um processo que se compOe de diferentes fases. A fase de
detecgdo consiste no procurar, em toda a populagdo, de forma sistemdtica, os indicadores
para futuras medidas individualizadas. De seguida temos as fases de identificagdo ou
sinalizagdo, em que se procuram os sinais ou sintomas que sugerem que o desenvolvimento
da crianga pode estar em risco ou a progredir de forma atipica. Esta é uma dimensdo
preventiva fundamental porque para se intervir precocemente ha que identificar e orientar
precocemente. As fases de avaliagdo, diagndstico e planejamento da intervengdo, visam
caracterizar a natureza da problematica em causa, as necessidades que dai decorrem, e
planear o bom uso dos recursos disponiveis. Por fim, a intervengdo inclui todas as atividades
dirigidas a crianga, a sua familia e ao ambiente, com o objetivo de criar condi¢Oes favoraveis
ao seu desenvolvimento.

Estas intervencGes devem considerar sempre a globalidade da crianga, sendo
planificadas e implementadas por uma equipe de diferentes profissionais, numa orientagdo
interdisciplinar ou transdisciplinar.

2.2. Trabalho de Equipe em Intervengdo Precoce

Todas estas fases sdo levadas a cabo por equipes formadas por diferentes
profissionais, com formagdo especializada nos respectivos dominios, que lhes da a
qualificacdo adequada para exercer eficazmente as suas fungbes. Cada equipe de
Intervengdo Precoce é “uma unidade funcional composta por individuos com formagdo
especializada e variada e que coordenam as suas atividades a fim de prestar os seus servigos
as criangas e familias” (Golin & Ducanis, 1981).

Se é certo que a Intervencdo Precoce exige uma multiplicidade de saberes, formagoes
e intervengdes que tém de se fazer conjugadamente, podemos considerar que existem trés
grandes modelos de organizacdo e trabalho em equipe: multidisciplinar, interdisciplinar e
transdisciplinar. A forma como estas equipes se organizam pode diferir bastante. Os
profissionais, oriundos das diferentes dreas do saber, tanto podem atuar conjuntamente
como de uma forma individualizada com uma mesma crianga, numa mesma problematica,
consoante o modelo de intervencdo que a equipe adoptou na sua pratica.

0 modelo multidisciplinar reconhece a necessidade de multiplos profissionais que
avaliem e intervenham, de acordo com a situacdo e necessidades da crianga,
nomeadamente a sua patologia. No entanto, o resultado é mais o somatdrio das atividades
individuais dos diferentes técnicos, que tendem a trabalhar e a tomar decisdes
isoladamente, ndo sendo postas em questdo as suas perspectivas pessoais, porquanto se
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parte do principio que cada um sabe o que é melhor para aquela situagdo. A orientagdo que
cada técnico vai seguir depende da sua perspectiva profissional e da formagdo que possui e
cada um tendera a tomar decisdes e a trabalhar isoladamente, sendo fraca a interligagdo e a
coordenagdo entre as agles e programas de intervencdo. Este modelo pode conduzir a
intervengdes ou orientagdo dos casos eventualmente contraditdrias ou concorrentes, sendo
dificil a definicdo de prioridades. Assim como faz com que seja dificil chegar a entender a
pessoa na sua globalidade e totalidade.

0 modelo interdisciplinar é mais integrado que o anterior. Nele passa a existir uma
estrutura formal de interacdo e de trabalho de equipe. A partilha de informagdo é mais
frequente e assumida como fundamental. No entanto, o fator decisivo nas tomadas de
decisdo sobre o planejamento ou a intervengdo continua a ser a perspectiva de cada
disciplina ou de cada especialista. Como é cada profissional que faz a sua prdpria avaliagdo e
sele¢do de prioridades, a tomada de decisdo quanto a orientagdo do caso tende a refletir as
relagGes de poder entre os técnicos, mais do que as reais necessidades da crianga ou da
familia.

0 modelo que mais podera adequar-se ao trabalho em Intervencdo Precoce, é o
transdisciplinar. Em primeiro lugar sup&e a existéncia de um conceito de equipe mais forte,
estruturado e dinamico em que:

a) ha total co-responsabilidade, de todos os membros da equipe, nas tomadas de
decisdo e na avaliagdo dos resultados;

b) 0 dinamismo de toda a equipe, incluindo as interagdes de suporte mutuo
entre os seus membros, é vivido como elemento fundamental do prdprio trabalho e da
respectiva qualidade;

c) E fundamental o suporte mutuo e a partilha de informac&o e conhecimento;

d) Cada técnico integra conhecimentos e estratégias que ultrapassam a sua
formacdo de base;

Além disso, centra-se, fundamentalmente, nas necessidades da Pessoa e ndo na
especializacdo dos técnicos.

2.3. Dimensoes multidisciplinares, interdisciplinares e transdisciplinares
0 modelo transdisciplinar vai diferir bastante dos diferentes modelos de equipes

multidisciplinares e interdisciplinares na abordagem das varias dimensGes do trabalho em
Intervengdo Precoce. Vejamos como se organizam essas diferengas:
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a) Detecgdo e sinalizagdo dos casos para intervengdo - Relativamente a detecgdo e
identificacdo de casos elegiveis, o modelo transdisciplinar assenta no principio da
cooperacao e articulagdo entre técnicos e servigos, pelo que qualquer que seja o profissional
que detecta a crianga, encaminha-a o para a equipe de intervengdo. Em vez de elaborar logo
0 seu proprio programa de intervengdo setorial ou de remeter a crianga para multiplas
avaliag0es.

b) Avaliagdo da crianga - No modelo transdisciplinar a avaliagdo é feita por todos os
membros da equipe de forma compreensiva e global, em conjunto com a familia que
participa ativamente em todas as fases. Evitando repetir processos de avaliagdo e
procurando que cada observacdo efetuada permita recolher o maximo de informagdo sobre
o desenvolvimento global e cada uma das areas de competéncia da crianga. Enquanto que
nas equipes multidisciplinares ou interdisciplinares a avaliagdo é feita em separado, por
cada especialista, podendo existir mais ou menos partilha de informagdo, neste modelo
procuram-se formas de avaliagdo que perturbem minimamente a atividade da crianga, as
suas relagdes.

c) Participagdo das familias — A familia participa ativamente em todo o processo,
desde a avaliagdo até ao planejamento, implementacdo das agBes e programas. Esta
participagdo é um elemento fundamental, podendo considerar-se que a prépria intervencgdo
¢ centrada na familia. Nos outros modelos a familia, mesmo reunindo individualmente com
cada técnico, ou com o representante da equipe, continua a ser sempre um elemento
completamente exterior as tomadas de decisdo técnicas.

d) Responsabilidade pela intervengdo — Na perspectiva de funcionamento
transdisciplinar, todos os elementos da equipe sdo co-responsaveis por todos os momentos
da intervencdo. Independentemente de atribuir a um, ou mais, dos seus membros as tarefas
concretas de intervengdo, é sempre a equipe que assume, colectivamente, a
responsabilidade pela sua condugdo. Ao contrario do que acontece nas outras perspectivas,
em que a responsabilidade é do técnico que faz a intervencdo directa.

e) Planejamento da intervencdo — Este é um dos dominios em que mais facilmente
podemos verificar a mudanga que uma perspectiva transdisciplinar traz para uma equipe de
Intervengdo Precoce. Enquanto que, nas outras perspectivas, cada técnico apenas participa
no planejamento da intervengdo no seu dominio especifico de agdo e, quando muito, na sua
conjugacdo com outros interventores, aqui a equipe é responséavel pela definicdo de um
plano integrado, em que a familia é igualmente chamada a participar, que tem em conta a
globalidade das necessidades e dos recursos, e em que as prioridades sdo definidas em
fungdo da prdpria crianga e familia.
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f) Implementagdo do programa de intervengdo - No modelo transdisciplinar todos os
técnicos sdo co-responsdveis pela implementagdo do programa, independentemente de
quem o executa. Todos os técnicos tém permanentemente em consideragdo os objetivos
definidos para a intervencgdo, havendo um responsavel pela sua execugdo, o responsavel de
caso. Se um técnico desconhece o trabalho que a equipe estd a desenvolver ou a forma
como os pais estdo envolvidos na intervengdo (Correia & Franco, 2005) certamente ndo
estamos perante uma pratica transdisciplinar.

g) Pressupostos de funcionamento da equipe - Todos os técnicos estdo
comprometidos em ensinar, aprender e trabalhar em conjunto para implementar planos de
intervengdo que ultrapassam os limites da sua disciplina. O que é bem mais do que o mero
reconhecimento ou atribui¢do de espaco e valor as outras disciplinas. E assumir que as
criangas e as familias necessitam de uma boa equipe mais do que de um bom técnico.

h) Comunicagdo entre técnicos - As equipes transdisciplinares apostam na
comunicagdo e partilha dos diversos saberes, integrando os conhecimentos e estratégias
dos diferentes profissionais através de reunides estruturadas e de uma ligagdo permanente.
Noutros tipos de equipe, a comunicagdo entre membros tende a ser mais esporadica, em
reunides periodicas, encontros formais e consultas ou faz-se fundamentalmente através de
registros e relatdrios escritos.

i) Aprendizagem e formagdo dos técnicos — A formagdo dos técnicos assenta numa
aprendizagem transdisciplinar, centrada nas problematicas e ndo na formacdo de base.
Cada um aprende com (ou a partir de) os outros elementos da equipe.

j) Implicagbes organizacionais — A pratica transdisciplinar aponta para uma
organizagdo em equipes maledveis, com partilha de responsabilidades, sendo o responsavel
de caso quem articula a equipe com a familia. Fugindo assim a estrutura organica mais
corporativa, por departamentos criados em fungdo das especialidades (psicdlogos,
fisioterapeutas, etc.).

3. Exemplos de dimensdes transdisciplinares

As mudangas que a transdisciplinaridade exige e oferece na forma de trabalhar
repercutem-se em multiplos aspectos, muito particularmente no trabalho técnico e das
equipes. E impossivel pretender uma pratica transdisciplinar querendo manter intacta a
organizagdo até ai multidisciplinar.

Temos encontrado muitas equipes fazendo a apologia do funcionamento
transdisciplinar mas que nas suas praticas ndo conseguem fazer as alteragGes necessarias
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para ultrapassar as disciplinares (Correia & Franco, 2005). Se nem os membros de uma
mesma equipe possuem informagdo convergente sobre a crianga, a familia ou o trabalho
que esta a ser desenvolvido, isso é certamente um indicador claro de reduzido trabalho em
equipe.

Para podermos pensar mais profundamente sobre as implicagdes do trabalho
transdisciplinar, apresentamos dois exemplos de como um modelo deste tipo exige
mudangas mais ou menos radicais.

3.1. Espago da equipe

Habitualmente os prdprios espagos fisicos sdo definidos em fungdo das especificidades
profissionais e das relagdes de poder entre profissionais ou suas hierarquias. Essas relacdes
marcam-se, muitas vezes, pelo prdprio espago fisico de que cada um dispde (gabinete, sala
de trabalho, etc.)

Os servigos de atendimento de criangas também tendem a organizar-se assim: a sala
do psicologo, a sala o técnico de servico social, a sala da educadora. A perspectiva
subjacente é disciplinar, ou seja, a crianga deve deslocar-se ao espago préprio de um
profissional que ali a acolhe, na sua privacidade. A crianca é sempre uma visita, um intruso
num espago que tende a ser bem marcado e demarcado (pelas fotos, imagens, objetos
pessoais, casacos, malas, etc.) do profissional.

Por outro lado, o contacto entre profissionais exige que cada um deixe o seu espago
prdprio e va ao encontro do outro num espago neutro (sala de reunides) ou no de alguém
hierarquicamente superior (e por isso com um gabinete maior).

Tal organizagdo e distribuicdo do espago é dificilmente concilidvel com uma
perspectiva de trabalho de equipe e, mais ainda, com uma perspectiva transdisciplinar.

Tivemos oportunidade, com a APPC/Evora, de implementar um outro conceito de
definicdo e distribuigdo dos espagos. Decidiu-se entdo que ndo haveria gabinetes definidos e
atribuidos em func¢do dos técnicos, mas sempre em fungdo das tarefas e dos servicos.

Daqui decorreram diretamente duas consequéncias:

12 Os espagos passaram a ser definidos para as criancas. E cada crianca, e cada
binbmio crianga/ atividade, que se apropria do espago prdprio. A sala de educagdo, o
ginasio, a sala de atividade motora, etc, pertencem a crianga e é onde cada técnico vai
trabalhar, ou ndo, consoante aquilo que estd definido pelo seu préprio plano de
intervencdo. Os espac¢os tornam-se mais polivalentes e, sendo partilhados pelos técnicos,
sdo mais marcados e assumidos pelas criangas do que por estes.
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22 Passou a existir uma sala de equipe, sala de trabalho de todos os técnicos quando
ndo estdo no atendimento direto das criangas. Esse espago é ndo apenas o de reunido
formal da equipe, como de encontro informal e permanente entre técnicos. Funcionando
como espag¢o permanente interlocucdo e de suporte, os técnicos deixaram de trabalhar no
isolamento dos seus gabinetes para passarem a dispor de um contexto verdadeiramente
promotor do trabalho de equipe. Promovendo também a proximidade afetiva
imprescindivel ao trabalho com criangas com perturbagdes graves do desenvolvimento.

3.2. Responsavel de Caso

Um segundo exemplo refere-se a figura do responsavel de caso. O responsavel de
caso é alguém que pode ter também uma fungdo transdisciplinar.

A competéncia de gestdo de um caso, ou seja, da situagdo de uma crianga / familia
implicada num processo de Intervengdo Precoce, é especifica e ultrapassa os limites de
qualquer formagdo especializada.

Muitas vezes os técnicos questionam como é possivel explicar as familias o que esta a
acontecer nesta ou naquela terapia. Se essa explicacdo ndo tera de ser dada pelo técnico
que a esta a fazer. Independentemente desse técnico ser ou ndo chamado a estar com a
familia, com maior ou menor regularidade, numa equipe transdisciplinar o responsavel de
caso tem de estar em condicGes de se tornar interlocutor e suporte de cada familia. Este
ndo é trabalho do psicélogo, ou do técnico de servigo social, como as vezes se pensa. Ha
certamente tarefas que sdo especificas de um e de outro, mas ndo a este nivel. Talvez, pela
sua formagdo, possam estar mais preparados para desempenhar essa tarefa tdo
intrinsecamente relacional, mas esse é o desafio formativo da transdisciplinaridade: o
desenvolvimento de competéncias mdultiplas que ultrapassem definitivamente o treino
técnico que corresponde a uma especialidade. A formacao transdisciplinar exige certamente
o desenvolvimento de competéncias no dominio das relagdes interpessoais e do trabalho de
equipe.

Por vezes afirma-se que a propria familia deve ser considerada como parte integrante
da equipe transdisciplinar. Talvez o seja na medida em que o seu envolvimento é
fundamental em toda a Intervengdo Precoce e no sentido em que a informagdo e o
conhecimento que traz sdo relevantes para a intervengdo, participa ativamente nas
diferentes fases do processo, as suas necessidades (explicitas ou ndo) sdo tidas em
consideragdo e aprende com os técnicos quando eles partilham informacdo e a tornam
assim mais capaz. Mas, por outro lado a familia é também o usuario de um servigo e, por
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isso, tem direitos que se ligam com a qualidade do apoio que recebe. Nao pode pois ser
responsabilizada e culpabilizada pelo que possa ndo correr bem no processo. Tem também
direito a ser cuidada no seu préprio desenvolvimento (Franco & Apoldnio, 2002) e tem de
ser respeitada e entendida nas suas limitagGes, fragilidades e necessidades. E isso é
responsabilidade dos profissionais, ou seja, da equipe.

4, Conclusao

A crescente importancia dada aos primeiros tempos de vida tem levado ao
questionamento dos cuidados com o desenvolvimento das criangas mais pequenase a
procura da maxima eficacia na resposta as suas necessidades. A Intervencgdo Precoce surge,
neste contexto, como uma procura intencional de intervir no desenvolvimento das criangas,
especialmente aquelas que, pela perturbagdo existente, suspeitada ou apenas potencial, se
encontram, de algum modo, em risco de ter o seu desenvolvimento afetado.

No entanto, ndo se trata de uma tentativa de remediar problemas especificos ou
recuperar falhas objetivas e delimitadas, como o conceito, mais antigo, de Estimulagdo
Precoce poderia sugerir. O que estd em causa é todo o desenvolvimento da crianga, a
familia e o contexto em que ele decorre.

Esta perspectiva global do desenvolvimento exige, assim, que os cuidados,
terapéuticos, educativos ou outros, tenham de ter sempre como referéncia uma totalidade:
a crianca na sua complexidade e na multidimensionalidade das suas caracteristicas e
qualidades. A multiplicidade de profissionais e saberes ndo pode conduzir ao retalhamento
da individualidade da crianga, ou a segmentacdo das suas necessidades.

A abordagem transdisciplinar é mais do que uma forma de organizagdo de equipe.
Permite cuidar da crianca (e familia) como uma globalidade, indo ao encontro desta crianga
complexa, com o seu contexto. Pretende e permite cuidar da crianga no seu todo, crianga-
familia-contexto porquanto desenvolve uma atitude face aos determinantes da intervengdo
que assume uma perspectiva global, sistémica, contextual ou ecoldgica da Pessoa.

Ao nivel da organizacdo da equipe, a perspectiva transdisciplinar é também
multidisciplinar porquanto subentende que a equipe é composta por profissionais de
multiplas formacGes e proveniéncias e, de certo modo, é também sempre interdisciplinar no
sentido da interagdo e comunicagdo que tem de existir entre os seus membros. No entanto,
além disso pressupde uma atitude quanto ao funcionamento da equipe, alicercada na
valorizagdo da equipe enquanto instrumento prestador dos cuidados e em sentimentos de
pertenga e empenhamento. Tem em conta também a possibilidade de cada um encontrar o
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seu lugar no seio da equipe, com os confrontos necessarios e a contestacdo que pode ser
frutuosa. Outras das marcas fundamentais da transdisciplinaridade, a este nivel do
funcionamento de equipe, é a da co-responsabilidade.

Permite também ultrapassar as limitag6es da formacdo disciplinar, para melhor saber
responder as necessidades reais da crianga. Ultrapassa os limites do saber disciplinar na
medida em que exige que os técnicos tenham uma atitude de partilha face aos seus
prdprios saberes, de disponibilidade para dar e receber informagdo, o que coloca exigéncias
ao nivel da utilizagdo de uma linguagem, terminologia e conceitos que possam ser
partilhados por toda a equipe e pelas préprias familias. Isso passa também pela atitude face
a comunicacgdo e a transferéncia de conhecimentos e competéncias. Essa é sem duvida a
atitude fundamental do funcionamento transdisciplinar: exige um posicionamento de
aceitacdo, receptividade e valorizagdo perante o saber do outro.

As dificuldades em desenvolver uma prética transdisciplinar em Intervengdo Precoce
situam-se geralmente a dois niveis: o da formagdo transdisciplinar e da atitude face aos
outro.

A pratica transdisciplinar exige que, para além das competéncias técnicas especificas,
os diferentes profissionais estejam preparados para o trabalho de equipe, nomeadamente
para a cooperagdo. Exige ainda competéncias relacionadas com a comunicagdo e a partilha
de informagdo e com o dominio da terminologia e conceitos que permitam o trabalho
transdisciplinar. Cada profissional deve ser capaz de se situar perante cada caso ou
problema (ou seja, situar a sua perspectiva de abordagem especifica), mas sem deixar de
situar o seu lugar no processo, sabendo identificar o seu contributo especifico para todos os
processos de tomada de decisdo da equipe. Ainda ao nivel da formacdo, a
transdisciplinaridade exige uma postura de formagdo permanente a partir da propria equipe
(e dos seus diferentes saberes) e do exterior, funcionando cada técnico como via de
alimentagdo formativa de toda a equipe.

A atitude face ao outro passa, em primeiro lugar, pela possibilidade de aceitar e
valorizar as suas competéncias, ultrapassando as tentagOes corporativas. Passa, depois, pela
énfase nas relagdes humanas, interpessoais, dentro do préprio grupo. E a qualidade dessa
relagdo que vai ser decisiva no desenvolvimento da qualidade e competéncia da equipe,
sendo também o suporte emocional do trabalho, emocionalmente duro, que se desenvolve
na Intervengdo Precoce. Passa ainda pelo encontrar estruturas organizacionais em que o
conceito de equipe transdisciplinar ndo se choque com estruturas hierdrquicas rigidas, em
que os processos de decisdo possam ser demasiado afetados por fatores exteriores ao
funcionamento técnico da equipe.
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Capitulo 6°

Envolvimento Parental no Trabalho Terapéutico:
representacdes dos técnicos das equipas de intervengao precoce

Elisabete Correia
Vitor Franco

Introdugao
Papel dos pais no desenvolvimento infantil

Um dos aspectos que mais tem vindo a ser mais realgado pelos estudos sobre o
desenvolvimento infantil é o papel decisivo desempenhado pelos pais. Quer se trate das
criangas com algum tipo de perturbagdo de desenvolvimento, ou em situagdo de risco, quer
de qualquer outra. E no contexto da interacgsio que o desenvolvimento individual adquire o
seu completo sentido. Por isso, ndo é de estranhar que também no desenvolvimento das
criangas incluidas em programas de intervengdo precoce, o envolvimento e participa¢do dos
pais sejam decisivos para a eficacia destes.

0 trabalho pioneiro de Bowlby, nos anos 50, veio chamar a atengdo para o modo
como o papel maternal se estende muito para além dos cuidados basicos que se podem
prestar ao bebé, e tém uma importancia crucial na concretizagdo de uma dimensdo
relacional e afectiva que permitird a cada crianca ter uma base segura para o seu

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Correia, E., & Franco, V. (2005). Envolvimento parental no trabalho terapéutico — Representagdes dos
técnicos das Equipas de Intervengdo Precoce. In F. Vicente Castro, A. Diaz-Diaz, |. Fajardo Caldera, & .
Ruiz Fernandez (Eds), Psicologia y Educacion: Nuevas investigaciones (pp. 167-184). Infad, Universidad
de Extremadura: Psicoex



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 86

desenvolvimento e para a exploragdo do mundo e das suas préprias capacidades. Este
constitui um dos pilares tedricos da Intervengdo Precoce. Actualmento podemos encontrar
trés fundamentos psicolégicos e desenvolvimentais para a practica da Intervengdo Precoce.
O primeiro é fornecido pelos contributos recebidos do campo das neurociéncias,
nomeadamente o que tem a ver com a plasticidade cerebral, e permite compreender que
ao que ameaga ou afecta o desenvolvimento nos primeiros tempos de vida, se pode
contrapor a maleabilidade e potencialidades de maturagdo rapida que, nessa altura, tem o
préprio SNC. Isto leva-nos assim a compreensdo de que a intervengdo tem um tempo
oportuno, ou seja, quanto mais cedo melhor. O segundo grande pilar assenta entdo sobre os
estudos sobre o desenvolvimento infantil, que vém realcando a importancia dos primeiros
tempos de vida e tém mostrado as enormes capacidades dos bebés e das criangas
pequenas. Mais do que isso, que essas capacidades apontam todas para o estabelecimento
de vinculos e a capacidade de estabelecer relagdes e transacgdes que sdo fundamentais
para o desenvolvimento Em terceiro lugar temos o contributo das perspectivas ecologicas e
sistémicas que tém realgado o impacto do meio, do ambiente e dos contextos no
desenvolvimento.

Integrando esses diferentes contibutos, Guralnick (1997) sintetiza que o
reconhecimento do impacto do meio no desenvolvimento infantil assenta  hoje
fundamentalmente no reconhecimento dos resultados a longo termo da relagdo crianga-
cuidador, da influéncia da situacdo de salde da crianga no seu desenvolvimento global, e na
identificacdo de padrdes de estimul¢do ambiental que sejam adequados a optimizagdo do
desenvolvimento. O cuidado das criangas com deficiéncia, ou com alguma perturbagdo do
desenvolvimento, esteve divorciado, durante muito tempo, da importancia deste papel
desempenhado pelos pais e prestou pouca atengdo a forma como estes podiam exercer a
sua funcdo parental. Historicamente prestou-se mais atengdo a prestacdo de servigos a
crianca, tendo essencialmente em conta o seu deficit, deficiéncia ou problema, procurando
minora-lo ou resolvé-lo através de intervengdes especificas ou directamente direccionadas a
sua problematica.

Este modelo, centrado na perturbagdo, acentuava mais as competéncias técnicas dos
profissionais para lidar com a crianca do que a importancia do envolvimento ou das
competéncias dos pais na promogao do desenvolvimento dos seus filhos. Nesta perspectiva,
tudo o que se esperava dos pais € que continuassem a cuidar da satisfacdo das necessidades
basicas das suas criangas e que assegurassem a sua deslocagdo regular aos servigos ou aos
profissionais que delas se encarregariam. O poder de decisdo quanto aos cuidados a prestar
a crianga era esencialmente dos técnicos (médicos, terapeutas, psicdlogos ou educadores)
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por oposicdo a uma falta de poder de decisdo da parte dos pais, que, quando muito,
poderiam encontrar nos servicos apoio pratico ou emocional para as suas dificuldades
maiores. Mudangas culturais e sociais significativas tém sido acompanhadas, nos ultimos
anos, de uma clara alteragdo de perspectiva também neste dominio, comegando até, pelo
entendimento de que essas criangas, para o seu desenvolvimento, precisam exactamente
das mesmas coisas que todas as outras e, nomeadamente, de pais que desempenhem um
papel parental completo face a sua especificidade. Isto ja acontecia na educagdo das
criangas pequenas, como refere Wilson (1998, p.142) “a educagdo da primeira infancia tem
uma histdria de compromisso com o envolvimento parental e o suporte familiar “. Por isso o
passo natural foi admitir que o trabalho com os pais e o seu envolvimento sdo fundamentais
nos servigos para criangas portadoras de deficiéncia ou em risco.

A tendéncia nos ultimos anos é de ver estas criangas no contexto da familia e da
comunidade. Os pais passam a ser assim vistos ndao apenas como parte fundamental do
processo de desenvolvimento, mas também, como elementos responsaveis pelas decisdes
que é preciso serem tomadas quanto as suas criangas. Ou seja, deixam de ser vistos como
incompetentes, disfuncionais ou irrelevantes para o processo de intervengdo. Nem sequer
sdo mais remetidos para um papel passivo (receber informagdo, cumprir instrugbes e
programas dos terapeutas, apoiar actividades da escola).

A perspectiva da interven¢do centrada na familia tem como elemento fundamental
das suas praticas a familia como foco da atencdo (Correia & Serrano, 1998) e vé os pais
como tendo um estatuto activo no planeamento, implementagdo e avaliagdo dos servigos
de intervengdo. No cerne da perspectiva centrada na familia estdo os conceitos de
capacitagdo (enabling) e partilha de poder (empower) (Dunst et al. 1988). Capacitar significa
criar oportunidades para que todos os membros da familia possam adquirir e demonstrar
competéncias que consolidem o funcionamento familiar, estando assim mais capazes para
desempenhar plenamente os respectivos papeis e responsabilidades.

Partilhar poder refere-se a capacidade que a familia deve demonstrar na satisfagao
das suas necessidades e aspiragdes, por forma a promover um sentido claro de controle e
dominio intrafamiliar sobre aspectos importantes do funcionamento familiar (Correia &
Serrano, 1998) significando também participacdo plena da familia em todas as tomadas de
decisdo que dizem |he respeito, assumindo a total co-responsabilidade por elas.

Envolvimento parental na Intervengdo Precoce
No dominio da Intervenc¢do Precoce o envolvimento dos pais passa assim a considerar-
se fundamental. Envolvimento é ndo apenas o foco ou objectivo do programa, o processo
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que decorre da ac¢do motivacional da equipa ou servico no sentido de levar os pais a
participarem, mas, essencialmente, o grau de comprometimento efectivo e pratico de cada
um dos pais no programa de intervengdo em que esta inserido.

Wilson (1998) identifica trés niveis distintos desse envolvimento: O primeiro situa-se
ao nivel das tomadas de decisdo quanto aos programas. Em Portugal, ndo temos uma
tradicdo de participagdo civica deste tipo que promova servicos e respostas a partir da
comunidade. No entanto é a este nivel que se pode situar o envolvimento associativo que
tem sido a base de suporte das instituigdes de solidariedade social de apoio as criangas com
deficiéncia. O segundo nivel de envolvimento tera lugar a condigdo do sistema e do seu
funcionamento. Tem a ver com a forma como os servicos (associativos ou publicos ) sdo
concebidos e prestados, a orientagdo que seguem. O terceiro é especificamente o
envolvimento ao nivel de tudo aquilo que se refere a sua crianga em particular. E este que
pretendemos considerar no presente estudo, numa dupla dimensdo: o envolvimento no
processo de intervengdo ou programa de interven¢do precoce e o envolvimento ou
comprometimento com o desenvolvimento global da crianga. O envolvimento deste tipo
pode concretizar-se (Wilson, 1998) em difrentes dimensdes: competéncias pedagdgicas,
suporte emocional e processo de intervengao.

A dimensdo da promogdo de competéncias pedagdgicas ou de capacitacdo educativa
refere-se a tudo o que permite ajudar os pais a desenvolver as sua competéncias parentais,
tornando-se mais efectivos na promocdo do desenvolvimento da crianga. Os grupos de pais
sdao um bom exemplo desta dimensdo, na medida em que visam melhorar a comunicagdo
intrafamiliar, compreender e conhecer melhor os comportamentos da crianga ou
desenvolver competéncias especificas para lidar com ela. Também os pais podem ser
ensinados e solicitados a desenvolver actividades terapéuticas, orientadas e prescritas
pelos técnicos para serem feitas em casa, sem que isso ponha em causa o papel parental.

A dimensdo de suporte emocional para cuidar da crianca com deficiéncia tem como
objectivo responder aos pedidos, necessidades e stressores da familia, capacitando os pais
para melhor lidarem com a sua situacdo. A concretizacdo do trabalho com a familia a este
nivel pode incluir o suporte mutuo entre pais, ac¢des de apoio pessoal e emocional,
fomentando a reflexdo ou a elaboragdo interna dos sentimentos, e ainda actividades que
visam informar e ajudar os pais relativamente aos servigos disponiveis na comunidade.

0 envolvimento dos pais na avaliagdo, planeamento e monitorizagdao do processo de
intervengdo é hoje considerado uma premissa fundamental do trabalho conjunto com os
pais. Os pais sdo elementos activos e participantes em todas as fases do processo, sempre
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no respeito pela sua privacidade, sentimentos e perspectivas. Claro que podendo eles
prdprios, para isso, precisar de informagdo, aconselhamento ou encorajamento.

Dai que por vezes se afirme que a propria familia deve ser considerada como parte
integrante da equipa ( ou como co-terapeuta). S6 o podemos dizer na medida em que o seu
envolvimento é fundamental em toda a Intervengdo Precoce, a informagdo e o
conhecimento que traz sdo relevantes para a intervengdo, participa activamente nas
diferentes fases do processo, as suas necessidades sdo tidas em consideragdo e aprende
com os técnicos quando eles partilham informagdo e a tornam assim mais capaz. Mas, por
outro lado a familia é também o receptor de um servigo a que tem direiro, um cliente, e, por
isso, tem direitos que se ligam com a qualidade do apoio que recebe. Ndo pode pois ser
responsabilizada e culpabilizada pelo que possa ndo correr bem no processo e tem também
direito a ser cuidada no seu prdprio desenvolvimento e a ser respeitada, entendida nas suas
limitagBes, fragilidades e necessidades. Sendo isto responsabilidade dos profissionais, ou
seja, da equipa.

Também ndo podemos esperar que todos os pais tenham o mesmo tipo de
envolvimento nos programas de IP. Alguns pais podem até decidir ndo se envolver, o que
deve ser respeitado e permitido. Isso ndo quer dizer que ndo estejam envolvidos com a
crianca. Podem estar proximos e interactivos, respondendo as necessidades da crianga e da
familia, ndo devendo ser culpabilizados ou sentir-se desconfortaveis face ao trabalho que é
feito com a crianga.

0 envolvimento dos pais é assim um objectivo fundamental e premissa do préprio
programa. Para isso é pertinente realcar a importancia do seu papel e valoriza-lo, ndo os
mobilizando pela culpabilidade, mas ajudando-os a construir projectos de futuro, e acima de
tudo, fazendo-os participar como elementos activos em todas as fases do processo,
avaliando as suas necessidades e forgas. Nesta medida o envolvimento dos pais pode dizer-
nos algo sobre o proprio desenvolvimento emocional da familia e sobre como esta lida com
a deficiéncia da crianga. Familias dominadas pela culpabilizagdo, projecgdo, negagdo, ou
expectativas irrealistas terdo, certamente, o seu envolvimento enviezado.

Por outro lado o envolvimento dos pais significa sempre o refor¢o da sua fungdo
parental e da sua responsabilidade na promogdo do desenvolvimento, mas nunca o tranferir
para eles de responsabilidades de foro técnico.

Todos os modelos de intervengdo valorizam, assim, os pais; seja em termos de apoio,
ajuda, participagdo ou cooperagdo. Guralnick (1997) sintetiza o papel do envolvimento das
familias no processo de intervengdo nos seguintes aspectos: A qualidade da interacgdo pais-
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crianga; 0 modo como a familia fornece a crianga as adequadas experiéncias com o meio
fisico e social e 0 modo como a familia assegura a salde e seguranga da crianga.

Estes factores constituem o fundamento dos modelos de desenvolvimento actuais.
Face aos factores stressores, isto é, a tudo aquilo que estd a perturbar o bom
desenvolvimento da crianga e da familia, os programa de IP devem dar resposta a 3 niveis
(Figura 1):

Nivél do suporte suporte ou apoio relativamente aos recursos: Apoio aos pais na
identificagdo dos recursos da comunidade que lhe podem ser uteis. Facilitagdo e
coordenagdo da intervengdao promovida pelos diferentes servicos. A este nivel situam-se
também os recursos de outro tipo, nomeadamente os econémicos e os de “respiro” que se
referem ao apoio nos cuidados as criangas de modo que os pais possam realizar actividades
fora de casa, nomeadamente actividades de lazer.

Nivel do suporte social: Apoio dirigido ao suporte social a familia, que pode ter a
forma de grupos de auto-ajuda de pais, ou da criagdo e mobilizagdo de redes formadas pela
familia alargada, amigos ou outros elementos da comunidade.

Nivel da informagdo e dos servigos: Refere-se ao programa formal de intervengdo
precoce. Passa pelo desenvolvimento de relagdes de confianga entre os técnicos e os pais e
pode, eventualmente, incorporar uma dimensao terapéutica sempre que a situacdo de um
deles, ou do casal, assim o aconselhar.

4 A
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Stressores (| Programa de IP

;I—/
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Figura 1 — Componentes do programas de Intervencgdo Precoce (adaptado de
Guralnick,1997)
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A forma como o envolvimento dos pais é visto, valorizado ou promovido tem
igualmente a ver com os modelos de organizagdo dos servigos de IP, nomeadamente com o
modelo de equipa.

Existem trés grandes modelos de organizagdo e trabalho em equipa. O modelo
multidisciplinar funciona com base no reconhecimento da importancia do trabalho de
multiplos profissionais para que a crianga possa ser cuidada nos difrentes aspectos do seu
desenvolvimento, mas estes técnicos trabalham isoladamente de acordo com a sua
especialidade. Desta forma, a familia retne individualmente com cada técnico, pois os
planos de intervengdo sdo eleborados de forma individual sem conhecimento ou partilha
dos tipos de intervencdo efectuados pelos restantes profissionais. Nesta forma de
organizagdo da equipa de Intervengdo Precoce, a familia tende a ter um papel passivo,
sendo fundamentalmente um elemento receptor das decisGes e informagbes que cada
técnico individualmente lhe vai fornecer. Esta receber um aglomerado de planos de
intervencdo, desintegrados, que podem até, muitas vezes, contrapor-se uns aos outros.

Ja o modelo interdisciplinar € mais integrado que o anterior, passando a existir uma
estrutura formal de interacgdo e de trabalho de equipa em que partilha de informagdo é
assumida como fundamental. Assim, apesar de cada profissional fazer a sua prépria
avaliagdo e selecgdo de prioridades cabendo a cada um uma decisdo quanto a forma de
intervengdo. Neste modelo existe uma grande partilha de informagdo de forma a integrar as
necessidades das criangas e familias. A familia reine com a equipa ou seu representante e
procura-se que a informagdo trazida pela familia seja coordenada e integrada no seio da
equipa.

0 modelo transdisciplinar supde a existéncia de um conceito de equipa mais forte,
estruturado e dinamico em que:

e) ha total co-responsabilidade, de todos os membros da equipa, nas tomadas de
decisdo e na avaliagdo dos resultados.

f) 0 dinamismo de toda a equipa é elemento fundamental do préprio trabalho e
da respectiva qualidade.

g) E decisivo o suporte mutuo e a partilha de informagdo e conhecimento.

h) Cada técnico integra conhecimentos e estratégias que ultrapassam a sua

formagdo de base.

i) As equipas sdo maleaveis, com partilha de responsabilidade, sendo o
responsavel de caso a articular a equipa com a familia;

A familia participa activamente em todas as fases do processo e os elementos da
equipa partilham a informagado concertada acerca do processo de desenvolvimento.
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Objectivo geral

O presente estudo teve como objectivo central saber como é que as equipas de
Intervengdo Precoce avaliam o envolvimento dos pais tanto no programa terapéutico ou de
intervengdo promovido pela Equipa como na prestacdo dos cuidados em casa, de tudo o
que a crianga carece.

Esta questdo é importante porque € o rigor com que essa avaliagdo possa ser feita que
permitird as equipas contar com a participacdo dos pais no desenvolvimento dos programas.
N&o basta dizer que se trabalha centrado na familia, é necessario que a familia esteja, e se
sinta, envolvida nesse trabalho de forma plena.

Se o nivel de envolvimento da familia (tanto mdes como pais) é globalmente baixo,
isso significara que o papel que os pais desempenham nos programas é limitado. Se o
envolvimento na prestacdo de cuidados é baixo, também sdo maus aliados no que se refere
a promogdo do desenvolvimento das criangas.

Por outro lado, a forma como a equipa conhece e avalia o envolvimento parental diz-
nos algo sobre as equipas. A promogdo do envolvimento numa equipa multidisciplinar ou
transdisciplinar significa que a forma como todos os elementos da equipa o avaliam deve
tender a ser uniforme. Se assim ndo acontece, isto é, se ha grandes discrepancias na
avaliacdo feita, isso significard mau conhecimento e avaliagdo como equipa. Se por outro
lado a prépria equipa ndo tem uma ideia clara sobre o nivel de envolvimento entdo é o
proprio trabalho ou nogdo de equipa que esta em causa.

Objectivos especificos

Definimos ainda um conjunto de questdes que correspondem aos objectivos especifos
do estudo.

1. Grau de envolvimento global. Até que ponto os pais e as maes se encontram
envolvidos, quer no trabalho terapéutico ou educativo desenvolvido no ambito do
programa de IP, quer na prestacdo dos cuidados familiares basicos de que a crianca
necessita (alimentagdo, higiene, saude, interac¢do). As condi¢Oes socio-econdmicas e
culturais podem desempenhar aqui um efeito importante.

Por outro lado, a qualidade do trabalho desenvolvido pelas equipas vai depender
deste grau de envolvimento. E nessa medida que se pode contar com os pais como
parceiros reais do processo.
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2. Envolvimento comparado de pais e mdes. Sera que pais e mdes tém um
envolvimento diferente ? Na nossa cultura tende a ser atribuido ds mulheres a maior
responsabilidade por este tipo de tarefas. Mas o envolvimento dos pais pode ser tomado
como objectivo dos programas, desde que se encontrem as modalidades adequadas para o
promover.

3. Grau de conhecimento da equipa acerca do envolvimento dos pais. Se uma equipa
de IP trabalha numa perspectiva centrada na familia ou, pelo menos, uma perspectiva que
priviligia o papel desempenhado pelos pais, entdo sera de crer que essa equipa conhega
bem (e tenha formas de avaliar) o grau de envovimento das familias. Sera que é isso que
acontece nas equipas de IP, isto é, sera que todos os elementos da equipa partilham da
mesma percepgao acerca do envolvimento de todas as familias?

4. Congruéncia entre os membros da equipa. Tratando-se de verdadeiras equipas, é
de esperar que a representacdo existente acerca dessa dimensdo fundamental que é o
envolvimento da familia ndo seja apenas de um técnico mas seja algo trabalhado, avaliado e
gerido por toda a equipa. Serd que a percepgdo dos diferentes elementos da equipa se
correlacionam de forma positiva e significativa ?

5. Relagdo entre o grau de envolvimento de familia e percepgdo do Psicdlogo que
acompanha a familia.A correlacdo entre a percep¢do dos técnicos que acompanham
directamente a familia e a avaliagdo global desse envolvimento (avaliada também pelos
membros da equipa que ndo fazem acompanhamento directo) sera positiva e significativa ?
Metodologia

0 estudo foi efectuado com 4 equipas de Intervencdo Precoce do Distrito de Evora. A
rede de Intervengdo Precoce deste Distrito tem equipas em todos os concelhos, cada uma
com a sua propria especificidade e até bastante autonomia na organizagdo do seu
funcionamento. Embora todas acentuem uma perspectiva centrada na familia e uma
dimens&o de equipa, tém no entanto formas muito variadas de o concretizar.

Foi preparado um questionario que foi preenchido pelos técnicos de cada equipa
forma individual, tendo-se pedido que ndo discutissem ou partilhassem de algum modo, as
suas respostas com os colegas.

No questionario identificavam-se (modo codificado, confidencialidade) todas as
criangas acompanhados pela equipa.A cada técnico é pedido que assinalasse numa escla de
1 a 5 (de Nada envolvido até Muito envolvido) cada a uma das seguintes colunas
relativamente a cada crianga:

-Grau de envolvimento da mae na prestacdo de cuidados a crianga

-Grau de envolvimento do pai na prestagao de cuidados a crianga
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-Grau de envolvimento da mde no processo terapéutico

-Grau de envolvimento dos pais no processo terapéutico

Esclarecia-se que se devia entender por envolvimento no processo terapéutico a
forma como a mae/pai participam no acompanhamento que é feito a crianga na instituicdo
ou servico: por exemplo, transporte, assiduidade, acompanhamento e participagdo nas
prdprias activiades terapéuticas, e por envolvimento na pretacdo de cuidados a participagao
da m3e/ pai nos cuidados com a crianga em casa.

Pedia-se ainda que cada um assinalasse os casos em que é responsavel de caso e
aqueles em que faz um acompanhamento directo a crianga e a familia.

0 questionario foi passado directamente nos locais de trabalho das equipas, ou na
altura de reunides de equipa, havendo o cuidado de solicitar que ndo comparassem as
respostas ou ndo procurassem nos colegas informacgdo para completar o seu questiondrio

Resultados

Os primeiros dados, relativos ao envolvimento dos pais no processo de intervengao
mostram valores similares em todas as equipas.. Os valores médios relativos ao
envolvimento das maes oscilam entre os 3,15 e 3,38 (Tabela 1). Os dos pais variam entre os
2,02 e os 2,65, estando pois todos abaixo do ponto intermédio da escala das respostas.
Estes valores sdo relativamente baixos, especialmente no caso dos pais.

Tabela 1- Envolvimento de mdes e pais no processo terapéutico

Média Méaes Média Pais
Equipa 1 3,32 2,26
Equipa 2 3,15 2,45
Equipa 3 3,38 2,65
Equipa 3 3,30 2,02

Ja no que se refere ao reconhecimento do envolvimento na prestacdo de cuidados os
valores sdo um pouco mais altos em todas as equipas, com a excep¢do da 3 em que a média
das mdes é ligeiramente inferior. Apesar de tudo, os valores médios continuam baixos,
nunca atingindo um nivel 4 nas maes e estando sempre aquém do 3 nos pais (Tabela 2).
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Tabela 2 - Envolvimento de mdes e pais na prestagdo de cuidados

Média Méaes Média Pais
Equipa 1 3,74 2,55
Equipa 2 3,74 2,88
Equipa 3 3,36 2,78
Equipa 4 3,45 2,51

Com base nestes resultados foi calculado um indice de envolvimento global para cada
uma das equipas que foi de 3,03 para a Equipa 1, 3,21 igualmente para a Equipa 2, 3,04
para a Equipa 3, e 2,89 para a Equipa 4.
Em segundo lugar, quisemos ver em que medida os elementos de cada equipa tinham uma
perspectiva sobre o grau de envolvimento dos pais e maes (Tabela 3). Verificdamos assim
que, enquanto na Equipa 3 quase todos os técnicos ddo conta da sua percepgdo acerca do
envolvimento dos pais, respondendo em relagdo a 97,39 % dos casos, s6 a Equipa 1 tem
valores proximos (78,07 %). Pelo contrario, nas equipas 2 e 4, a maior parte dos técnicos
ndo tem uma percepgao do envolvimento dos casos acompanhados pela Equipa, tendendo
a responder apenas relativamente aos casos que acompanham pessoalmente enquanto
técnicos ou responsaveis de caso.

Tabela 3 — Respostas dos técnicos acerca do envolvimento parental

Casos Técnicos Total %
respostas
Equipa 1 43 6 235 78,07
Equipa 2 73 6 92 21,00
Equipa 3 23 5 112 97,39
Equipa 4 75 7 80 15,23

Nas Tabelas 4 a 7 temos a correlagdo exitente entre as percepgdes dos diferentes
elementos das equipas. Interessava-nos verificar em que medida, independentemente do
grau de envolvimento de cada técnico com o caso (familia/crianga) este recebia através da
equipa uma percepgao correcta e uniforme acerca do envolvimento de cada pai ou mae.

No que se refere a Equipa 1 podemos verficar que as correlagdes entre técnicos sao
bastante elevadas e altamente significativas, apenas ndo o sendo no caso de um dos
Terapeutas, por sinal o técnico mais recente da Equipa. O calculo da correlagdo é sempre
feito com base num bom numero de casos, raramente inferior a 20. Podemos pois concluir
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haver uma muito boa correlagdo entre os técnicos no que se refere a percepgdo do

envolvimento parental.

Tabela 4 — CorrelagOes entre Técnicos; Equipa 1

Correlaciones

Média
Média Média Média Média envolvimento
envolvimento | envolvimento | envolvimento | envolvimento Média Média parental
parental parental parental parental envolimento | envolvimento segundo a
segundo a segundo a segundo a segundo a parental parental Educadora
terapeuta da da ade ade segundo a segundo a Especial e
falal fala2 Infancial Infancia2 fisioterapeuta psicéloga Reabilitacéo
Média envolvimento Correlacion de Pearson 1 442+ 5504 618 429% 1648 ,594*
parental segundo a Sig. (bilateral) 021 000 000 026 000 001
terapeuta da falal N 43 27 42 33 27 40 26
Média envolvimento Correlacion de Pearson A42% 1 A35% 308 148 252 283
parental segundo a Sig. (bilateral) 021 023 143 599 204 240
terapeuta da fala2 ! ! ! : ! "
N 27 27 27 24 15 27 19
Média envolvimento Correlacién de Pearson 550%% 435* 1 ,688*% 592* ,700* ,580*
parental segundo a Sig. (bilateral) 000 023 000 001 000 002
Educadora de Infancial
42 27 42 32 27 39 25
Média envolvimento Correlacion de Pearson 618+ 308 ,688*4 1 540 848 ,696*
parental segundo a Sig. (bilateral) 000 143 000 . 010 000 000
Educadora de Infancia2 33 24 32 33 22 33 24
Média envolvimento Correlacién de Pearson A29% 148 592+ 540" 1 603 466
parental segundo a Sig. (bilateral) 026 599 001 010 . 002 059
fisiotsrapeuta N 27 15 27 22 27 24 17
Média envolvimento Correlacion de Pearson 648 252 ,700% ,848% ,603* 1 515
parental segundo a Sig. (bilateral) 000 204 000 000 002 007
psicdloga N 40 27 39 33 24 40 26
Média envolvimento Correlacién de Pearson 594 1283 580% 1696*| 466 5154 1
parental segundo a Sig. (bilateral) 001 240 002 000 059 007 .
Educadora Especial e N 26 19 25 24 17 26 26

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
*. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Relativamente a equipa 2 o panorama dos resultados é bastante diferente (Tabela 5).

Em primeiro lugar, ha muitos casos em que nem sequer foi possivel calcular correlagdes

porquanto os técnicos ndo responderam relativamente 4s mesmas criangas. Pela mesma

razdo também as restantes correlagdes ndo tém significado estatistico.
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Tabela 5 — CorrelagOes entre Técnicos; Equipa 2

Correlaciones

média do
média do média do média do média do média do envolvimento
envolvimento | envolvimento | envolvimento | envolvimento | envolvimento parental
parental parental parental parental parental percebido
percebido percebido percebido percebido percebido pela
pelaterapeuta | pelaterapeuta pelaT. pela pela Terapeuta
da falal dafala2 | Servico Social | psicologa psicologa 2 ocupacional |
média do envolvimento ~ Correlaciéon de Pearson 1 a ,708 665 2
parental percebidopela  sig. (bilateral) . . 181 220 . .
terapeuta da falal N 13 0 5 5 1 2
média do envolvimento  Correlacion de Pearson 2 1 500 1,000* 982 2
parental percebidopela  sig. (bilateral) 667 121
terapeuta da fala2 : §
N 0 11 3 2 3 0
média do envolvimento ~ Correlacion de Pearson 708 500 1 448 302 1,000*
parental percebidopela  sig. (bilateral) 181 667 449 698
T. Senvigo Social N
5 3 34 5 4 3
média do envolvimento ~ Correlacion de Pearson 665 1,000% 448 1 a 1,000*
parental percebido pela  sig. (bilateral) 220 449 . . .
psicologa N 5 2 5 12 0 2
média do envolvimento  Correlacién de Pearson a 982 302 a 1 2
parental percebidopela  sig. (bilateral) . 121 698 . . .
psicéloga 2 N 1 3 4 0 18 0
média do envolvimento ~ Correlacion de Pearson a a 1,000% 1,000%% a 1
parental percebidopela  gjg. (bilateral) . X . . ) .
Terapeuta ocupacional N 2 0 3 2 0 5

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

a. No se puede calcular porque al menos una variable es constante.

A Equipa 3 tem, como vimos anteriormente, um bom nimero de casos com

apreciagdo comum, no entanto apenas encontramos 1 correlagdo.altamente significativa e 3
significativas (Tabela 6).

Tabela 6 — Correlagdes entre Técnicos; Equipa 3

Correlaciones

Média do Média do
Média do envolvimento | envolvimento Média do Média do
envolvimento parental parental envohimento | envolviment
parental percebido percebido parental oparental
percebido pela pela percebido percebido
pelaterapeuta | Educadora de | Educadora de pela pela
da fala Infancial Infancia2 fisioterapeuta | psicéloga
Média do enwlvimento Correlacién de Pearson 1 501 251 520*% 167
parental percebidopela  sig. (bilateral) . 015 287 011 447
terapeuta dafala N 23 23 20 23 23
Média do enwlvimento Correlacién de Pearson 501* 1 -,026 ,645* 431
parental percebido pela Sig. (bilateral) 1 12 1 4
Educadora de Infancial 015 9 00 040
N 23 23 20 23 23
Média do enwlvimento Correlacién de Pearson 251 -,026 1 243 124
parental percebidopela  sig. (bilateral) 287 912 302 603
Educadora de Infancia2 N
20 20 20 20 20
Média do enwlvimento Correlacion de Pearson ,520* ,645* 243 1 324
parental percebidopela  sig. (bilateral) 011 001 302 . 132
fisioterapeuta N 23 23 20 23 23
Média do Correlacién de Pearson 167 431 124 324 1
envolvimentoparental Sig. (bilateral) A47 040 603 132 .
percebido pela psicéloga N 23 23 20 23 23

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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No caso da Equipa 4 a situagdo é muito similar a da equipa 2, encontrando-se no

entanto aqui 3 casos de correlagGes significativas (além de 2 correlagdo de 1,00 mas com

um N muito baixo).

Tabela 7 — CorrelagGes entre Técnicos; Equipa 4

Correlaciones

Média do Média do Média do Média do
envolvimento | envolvimento Média do Média do Média do envolvimento | envolvimento
parental parental envolvimento | envolvimento | envolvimento parental parental
percebido percebido parental parental parental percebido percebido
pela pela percebido percebido percebido pela pela
Terapeuta da | Educadora de | pelot. Senico pela pela Terapeuta | Educadora de
fala Infancial Social Psicéloga Educadora2 Ocupacional Infancia 3
Média do enwolvimento  Correlacion de Pearson 1 1,000+ a 289 1925* 2 2
parental percebido pela  sig. (bilateral) . . . 579 024 . .
Terapeuta da fala N s s o 6 5 . .
Média do enwolvimento  Correlacion de Pearson 1,000* 1 B 289 925+ B 2
parental percebido pela  sig. (bilateral) . 24
Educadora de Infancial . . . 579 o . .
N 8 8 0 6 5 1 1
Média do enwolvimento Correlacién de Pearson a 2 1 652 2 1,000* -,620
parental percebido pelo  sig. (bilateral) . 113 . 380
t Senvico Social N
0 0 8 7 0 2 4
Média do enwolvimento Correlacién de Pearson 289 289 652 1 393 565 872*
parental percebido pela  sig. (bilateral) 579 579 113 607 243 023
Psicéloga N 6 6 7 34 4 6 11
Média do envolvimento  Correlacion de Pearson 925% 1925% 2 393 1 2 2
parental percebido pela  sjg. (bilateral) 024 024 . 607 . . .
Educadora2 N 5 5 0 4 9 1 1
Média do enwolvimento  Correlacion de Pearson 2 2 1,000%| 565 2 1 2
parental percebido pela  sig. (bilateral) . . . 243 . . .
Terapeuta Ocupacional A . A o . 9 o
Média do enwolvimento Correlacion de Pearson a 2 -,620 672* a a 1
parental percebido pela  sig. (bilateral) . . 380 023 . . .
Educadora de Infancia3 1 1 4 11 1 0 13

**. La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
*. La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

a. No se puede calcular porque al menos una variable es constante.

Procuramos ainda verificar a relagdo entre as percepg0es, acerca do envolvimento,

dos psicélogos que trabalham com as familias e o nivel global de envolvimento dos pais.

Quase todas as correlagbes sdo altamente significativas com excepgdo do valor global do

envolvimento das maes na prestagdo de cuidados na equipa 3 e de um dos psicélogos da

equipa 2. De referir mais uma vez que o N relativo aos 2 psicélogos da Equipa 2 é muito

baixo.
Tabela 8 — CorrelagOes entre Psicologos e Valores globais do envolvimento
Equipa Mae - Pai- Mae - Pai- Envolv. N %
P.Ter. P.Ter. Pr.Cui. Pr.Cuid Global
Equipa 1 ,644%* ,791%* ,657%* ,780** ,896%* 40 93,02
Equipa 2 ,368 ,759%* ,428 ,847 ,825 12 16,43
Equipa 2 ,743%* ,713** ,677** ,614%* ,913** 18 24,65
Equipa 3 ,549** ,599** ,552 ,639%* ,641%* 23 100,00
Equipa 4 757** ,624%* [, 794** ,628** ,894%* 34 45,33
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Conclusoes

1. O envolvimento dos pais no processo terapéutico representado pelos programas de
intervencgdo precoce é globalmente baixo, com valores médios globais préximos de 3 (numa
escala de 1 a 5). O envolvimento na prestagdo de cuidados em casa é um pouco superior. No
entanto podemos ter em conta que os programas de Intervengdo Precoce recebem muitas
criangas de familias de poucas competéncias sociais e mesmo familias negligentes em
relagdo aos seus filhos. As diferencas entre as 4 Equipas estudadas sdo muito pequenas,
mostrando que todas trabalhardo com populagdes similiares quanto ao grau de
envolvimento. Daqui decorrem certamente dificuldades na promogdo de programas
centrados na familia, que cada equipa procurara contornar no sentido de assegurar o
méximo de envolvimento.

2. Ha diferengas assinaldveis quanto ao grau de envolvimento de pais e maes. Os pais
estdo notoriamente pouco envolvidos nos programas assim como estardo bastante menos
envolvidos nos cuidados as criangas. Um dos objectivos do trabalho de intervengdo pode ser
promover o envolvimento dos pais nos programas e no desenvolvimento infantil.

3. As equipas diferem de forma muito significativa quanto ao conhecimento do grau
de envolvimento dos pais. Nalgumas todos os técnicos tendem a ter uma representagdo ou
percepcdo do envolvimento parental, enquanto que noutras apenas os técnicos que
trabalham directamente com a crianga ou a familia tém essa percepcdo. As primeiras
aproximam-se mais de uma perspectiva interdisciplinar (ou transdisciplinar) em que o
conhecimento é partilhado por toda a equipa, enquanto as outras tenderdo a funcionar
mais dependentes da ac¢do individual de cada técnico, ndo tendo os outros a
responsabilidade ou meios para acompanhar o caso, intervindo na sua discussdo e
orientagdo. A promogdo de uma perspectiva de verdadeiro trabalho de equipa em
Intervencdo Precoce aponta para a necessidade dos diferentes técnicos, com distintas
formagdes e especialidades terem uma acgdo conjugada .

4. Quanto a congruéncia e homogeneidade das percepgOes do envolvimento parental
dentro de cada equipa verifica-se que nas equipas em que os técnicos conhecem todos os
casos, e tém uma representacdo do tipo de envolvimento familiar, a correlagdo entre eles
quanto a forma como avaliam o envolvimento é significativamente elevada. Isso representa
uma qualidade significativa do trabalho de equipa: quanto mais elevada a correlagdao maior
a sintonia entre os membros da equipa na forma de avaliar esta dimensao fundamental do
trabalho que é o envolvimento parental, sendo possivel definir estratégias mais conjugadas
e abrangentes de intervengdo. Nas equipas em que apenas o técnico (ou técnicos) que
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trabalham directamente com a familia o responsdvel de caso tém uma percep¢do do
envolvimento familiar, nem é possivel estabelecer qualquer correlagdo pois cada técnico
apenas conhece os seus casos. Ou entdo as correlagdes ndao podem ser consideradas
significativas. Esta situacdo aponta para uma limitagdo do trabalho de equipa e para a
necessidade destas Equipas implementarem sistemas de trabalho que permitam uma
interven¢do conjugada e multidisciplinar

5. As percepgdes dos psicdlogos que trabalham directamente com a familia elas
correlacionam-se de forma significativa com o envolvimento parental avaliado por toda a
equipa. Isto pode significar que os técnicos que trabalham directamente com a familia
podem e devem ter um papel fundamental na avaliagdo das competéncias, qualidades e
necessidades da familia, mas também uma resposabilidade quanto ao partilhar com a
equipa essa informacdo, para que possa servir de base sélida ao trabalho de intervengdo
precoce.
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Capitulo 7°

Impacto da intervengao precoce na informagao, inclusao social e
funcionamento das familias de criangas com e sem perturbagoes
de desenvolvimento

Vitor Franco
Ana Maria Apoldnio

Introdugao

As perspectivas actuais sobre a Intervengdo Precoce acentuam a sua focalizagdo na
familia enquanto contexto relacional fundamental no desenvolvimento das criangas (Bairrdo
& Almeida 2003; Correia & Serrano, 1998; Pimentel, 2005) Neste sentido, a interven¢do
deixa de se centrar apenas nas particularidades do desenvolvimento da crianga, para, de
uma forma mais alargada, pretender o desenvolvimento de toda a familia, nos seus
multiplos aspectos (Shonkoff & Meisels 2000).

Dentro deste modelo, tem vindo a ser implementada na regido do Alentejo um rede
de Intervengdo Precoce de base territorial alargada que cobre os trés distritos que a
compdem. Em investigagdo realizada (Franco & Apoldnio, 2008) sobre o impacto que o
funcionamento desta rede tem sobre os varios sistemas, servicos, profissionais e pessoas
implicadas, verificou-se que, de um modo geral os resultados obtidos revelam forte impacto

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V., & Apoldnio, A. (2008). Impacto da Intervengdo Precoce na informagdo, inclusdo social e
funcionamento das familias de criangas com e sem perturbagdes de desenvolvimento. INFAD-
International Journal of Developmental and Educational Psychology, XX, 1, 4, 593-604.
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no funcionamento do sistema de saude de educativo bem como no desenvolvimento das
criangas e das familias.

Neste estudo pretendemos analisar o impacto do funcionamento da rede de
Intervencgdo Precoce sobre o desenvolvimento das familia comparando as situagGes em que
0 apoio da Intervengdo Precoce decorre da existéncia de um perturbagdo de
desenvolvimento e aquelas em que deriva de uma situagdo de risco social. A Intervengdo
Precoce define-se como centrada na crianga e na familia (Despacho 891/99, art.2 2) ou seja,
assume que a familia, como contexto proximo do desenvolvimento, tem um papel
preponderante na sua promog¢do. Por isso interessa verificar o tipo e profundidade do
impacto que a ac¢do da rede de Intervengdo Precoce tem sobre as proprias familias.

Procuramos identificar essa mudancga a trés niveis, considerados como aqueles em
que as familias carecem mais habitualmente de apoio ou intervengdo: a) ao nivel da
informagédo, b) ao nivel do apoio das redes sociais e inclusdo na comunidade e c) ao nivel do
funcionamento familiar.

Método

A populacdo estudada é constituida pelas familias das criangas apoiadas, de forma
regular, por uma Equipa de Intervencdo nos distritos de Evora, Beja e Portalegre, num total
de 1164 criancas. De entre estas foi feita a selec¢do aleatéria de uma amostra de 102
criangas, numa distribuicdo que abrange todos os concelhos em que funciona a rede de
Intervengdo Precoce.

Os dados foram recolhidos a partir de um “Questionario para as familias apoiadas” em
foram consideradas, para este estudo, duas dimensdes: caracterizagdo da familia e impacto
no desenvolvimento da familia. Nos casos em que foi impossivel entrevistar directamente a
familia, a crianca seleccionada para a amostra foi substituida por outra, previamente
seleccionada de forma igualmente aleatdria, do mesmo concelho. Em caso algum foi
permitida a substituicdo de criangas apenas pela facilidade de contacto ou por sugestdo da
Equipa.

A opinido dos pais foi recolhida através de uma entrevista directa que levou ao
preenchimento conjunto do Questiondrio, que foi complementado por perguntas abertas
ou pelas informagGes adicionais prestadas pelos pais. Esta entrevista foi efectuada no
domicilio ou num dos locais onde a crianga recebe apoio regular. A informagao foi fornecida
pela mde na grande maioria dos casos (85,3%) e nos restantes pelo pai, por ambos os pais
em conjunto, avds ou tios.
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Caracterizagao das Familias

Das 102 familias estudadas, em 86 casos a crianca frequenta Jardim de Infancia da
rede publica ou Creches / Jardins de Infancia privados. Apenas 15,7% ndo estdo em nenhum
estabelecimento educativo. Quanto a caracterizagdo da familia, no que se refere as idades,
0s pais sdo, em média, mais velhos (35,72 anos contra 31,47 das mdes ), registando-se
apenas um caso de idade inferior a 20 anos nos pais, enquanto que ha 5 mdes com menos
dessa idade. Mais de um ter¢o dos pais tem apenas o 12 ciclo de escolaridade basica e 70,7
% tém habilitagdes iguais ou inferiores ao 62 ano. Nas maes ha maior preponderancia do 22
Ciclo, bem como do 92 ano de escolaridade. Na maior parte dos casos (67,6 %) a familia é
composta pelo casal, casado ou em unido de facto, embora em 13,7 % haja uma situagdo de
reconstituicdo familiar, e em 10,8 % de familias monoparentais. O agregado familiar, além
dos pais e filhos, ainda integra os avos em 11,8 % das situagdes e, por vezes, tios, sobrinhos
ou outros elementos da familia alargada.

O rendimento familiar é, regra geral, muitissimo baixo: quase 40% dos agregados
vivem com rendimentos abaixo dos 500 euros e perto de 90 % abaixo dos 1.500 euros
mensais.

Resultados
a) Motivos da intervengdo

Na entrevista com a familia optamos por solicitar a informagédo sobre se o apoio de
uma Equipa de Intervengdo Precoce é devido a problemas de desenvolvimento da crianga,
com a alternativa Sim ou Ndo. Nao inquirimos sobre a diferenciacdo entre deficiéncia e risco
social, por precaugdo ética, porquanto poderia ser demasiado intrusivo ou ameagador, e
ndo havia informac&o sobre a forma como a familia e a Equipa tinham justificado o apoio
recebido.

Em 58,8 % dos casos a familia indica a existéncia de um problema de desenvolvimento
da crianga.. Perguntadas sobre qual a natureza dos problemas do desenvolvimento, as
familias referem maioritariamente perturbacdes da fala (28,3 %) e atraso global do
desenvolvimento (15,0%) sendo as restantes perturbagdes bastantes dispersas ou descritas
de forma ndo categorizavel.

Nos casos em que os inquiridos responderam ndo haver perturbagdes do
desenvolvimento (41,2%) foi pedido que indicassem a razdo do apoio da Intervengdo
Precoce. As familias voltam a referir também as dificuldades de linguagem e as alteragGes
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do comportamento (26,2 %) bem como a existéncia de uma situagdo de risco social ou
familiar (21,4 %).

Tabela 1 - Diagndstico global de problemas de desenvolvimento

n %
Sim 60 58,8
Nao 42 41,2
Total 102 100

Tabela 2 -Tipo de Perturbagdo de desenvolvimento

DIAGNOSTICO n %

Atraso Global Desenvolvimento 9 15,0
Risco de Atraso Grave 3 5,0

Perturbagdo do Espectro Autista 3 5,0
Paralisia Cerebral 4 6,7

Trissomia XXI 3 5,0

Hiperactividade e Défice Atengdo 2 33
Perturbagdo da linguagem 17 28,3

Outros 13 21,7

NS/NR 6 10,0

Total 60 100

Tabela 3- Diagndstico sem Perturbagdo de desenvolvimento

DIAGNOSTICO n %

Alteragdes de comportamento 11 26,2
Dificuldades de atengdo/concentragdo 1 2,4
Dificuldades na linguagem 11 26,2

Risco de atraso 4 9,5

Situagdo de risco social/familiar 9 21,4
NS/NR 6 14,3

Total 42 100
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b) Impacto ao nivel da informagdo

Apresentamos as familias um conjunto de 8 itens relativos a informagdo, em

relagdo aos quais a investigagdo sobre Intervencdo Precoce mostra que esta pode
conduzir a resultados e que engloba informagdo sobre o processo de desenvolvimento
e aprendizagem das criangas, sobre os seus problemas e as suas capacidades,
informagdo sobre as terapias e apoios existentes e mais adequados, e informagdo
sobre direitos da familia.
Perguntdamos “Em que medida o apoio da IP ajudou a...” tendo os pais de responder
numa escala de pontos (Nada, Pouco, Alguma coisa, Muito e Muitisimo). Os pais
concentram a maior parte das suas respostas (em torno dos 50%) nas categorias
Muito, excepto nos dois Ultimos itens ( Ter informagdo sobre os apoios financeiros
existentes e Ter informagdo sobre os direitos como familiar de uma crianga com
problemas de desenvolvimento) em que se distribuiram mais uniformemente entre
Muito e Alguma coisa. As categorias mais escolhidas foram: Conhecer melhor as
capacidades das criangas (60,2 % de Muito e Muitissimo), Perceber melhor os
problemas de desenvolvimento das criangas (61,2%), Conhecer o modo como as
criangas se desenvolvem e como aprendem (55,1%) e Ter mais informagdo sobre as
terapias e apoios que existem (55,1%). As categorias em que consideram que a IP
ajudou menos foram: Ter informagdo sobre os apoios financeiros existentes e Ter
informagdo sobre os direitos como familiar de uma crianga com problemas de
desenvolvimento, em que 52,6 % e 48,0%, respectivamente, consideram que a ajuda
foi nenhuma ou pouca.

Para compararmos as diferengas entre grupos, usamos o Teste de Qui-quadrado,
apresentando-se nas Tabelas os valores p significativos, ou sejam que permitem
eliminar a hipdtese de as diferencas encontradas serem devidas ao acaso.
Comparando o Grupo 1 (das criangas com problemas de desenvolvimento) com o
Grupo 2 (em situacdo de risco social) verificamos que os valores médios sdo sempre
superiores no primeiro. Mais do que isso, todas as diferenca sdo altamente
significativas.
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Tabela 4- Impacto sobre a informagdo

O apoio da IP ajudou a... N m d.p. Valor p

Conhecer o modo comoas | Grupol | 57 | 3,65 1,026

criangas se desenvolvem e como | Grupo2 | 41 | 3,07 1,170 0,0120
aprendem

Perceber melhor os problemas | Grupol | 57 | 3,75 0,950

de desenvolvimento da sua 0,001

Grupo2 | 41 | 2,98 1,193
crianga.

Conhecer melhoras | Grupol | 57 | 3,75 0,987
capacidades da crianga. | Grupo2 | 41 | 3,12 1,029 0,003

Ter mais informagdo sobre as | Grupol | 57 | 3,65 1,026

terapias e apoios que existem. | Grupo2 | 41 | 3,07 1,058 0,009
Saber quais as terapias e apoios | Grupol | 57 | 3,67 1,041 0,003
de que a crianga necessita. | Grupo2 | 41 | 2,95 1,264
Saber onde pode encontrar os | Grupol | 56 | 3,68 1,011 0.000
apoios necessarios. | Grupo2 | 41 | 2,49 1,306 ’
Ter informagdo sobre os apoios | Grupol | 57 | 2,65 1,470 0,008

financeiros existentes. | Grupo2 | 40 | 1,90 1,105

Ter informagdes sobre os | Grupol | 57 | 2,81 1,493
direitos como familiar de uma

) Grupo2 | 39 | 1,95 | 1,146 0,004
crianga com problemas de

desenvolvimento

Ao pedirmos uma avaliagdo global da forma como a informagédo fornecida através da
IP corresponde as necessidades da familia, estas apresentam mais respostas Muito (48%)
com 0 Nada, 4,9 % Pouco, 22,5 Alguma coisa e Muitissimo 20,6%. Comparando as respostas
dos dois grupos verificamos que ha uma diferenga significativa, sendo o que o primeiro
grupo considera que as informacdes recebidas correspondem melhor as suas necessidades.

Tabela 5- Resposta ds necessidades de Informagdo

No geral as informagdes respondem ds necessidades | Valor p
N m d.p.

Grupo 1 57 4,02 0,790
Grupo 2 41 3,68 0,789 0,042
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c)  Apoio da rede social e Inclusdo na comunidade

Outro dos aspectos que procurdmos conhecer foi quais os elementos da rede
social que a familia considera que mais contribuiram para ajudar a resolver os
problemas identificados. Nas suas respostas atribuem a Equipa de Intervengdo Precoce
o valor mais positivo: 71,4 % consideram que ajudou Muito ou Muitissimo, com um
valor médio de que sé o apoio da familia se aproxima. Todos os outros elementos da
rede social, formal ou informal, tém valores médios inferiores a 3,00.

Comparando os dois grupos, verificamos que as médias sdao sempre mais
elevadas no Grupo 1, excepto no apoio dos vizinhos e dos pais de outras criangas. As
diferencas sé sdo significativas quanto ao apoio do Médico de familia e da Equipa de IP

Tabela 6- Apoio da rede social

Ajuda na resolugdo de problemas N m d.p. Valor p

Grupo 1 58 3,38 1,412

Familia
Grupo 2 41 3,44 1,397
, Grupol | 58 | 2,84 | 1,436
Amigos
Grupo 2 40 2,48 1,396
B Grupol | 58 | 2,21 | 1,295
Vizinhos

Grupo 2 40 2,23 1,187

Médico de Familia / Enfermeiro | Grupo 1 57 2,77 1,389 0,001
Centro de Saude | Grupo 2 41 2,63 1,178

Grupol | 57 | 321 | 1,372

Médicos Hospital / Médicos privados
Grupo 2 41 2,24 1,241

Junta de Freguesia / Cdmara | Grupo 1 57 1,72 1,206
Municipal | Grupo 2 40 1,43 0,958

Grupos de Pais / Pais de outras | Grupo 1 57 1,53 0,928
criangas | Grupo 2 40 1,63 1,079

Associagdo de Reabilitagdo ou | Grupo 1 57 1,84 1,412
Educagdo Especial | Grupo 2 39 1,21 0,732

Grupo 1 57 3,32 1,332
Grupo 2 40 2,50 1,519

Creche / Jardim de Infancia

Grupo 1 57 1,56 1,102

Bombeiros / Cruz Vermelha
Grupo 2 40 1,48 1,062

Grupo 1 57 4,11 0,920 0,039

Equipa de Intervengdo Precoce
Grupo 2 41 3,71 0,929




Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 108

Quisemos também ver em que medida a IP teve impacto na promogdo da inclusdo da
familia na comunidade. Os resultados sdo bastante mais baixos do que os encontrados
relativamente a informagdo, situando-se sempre abaixo do nivel médio de 2,50.

A maior ajuda referida pelas familias foi no sentido de ajudar a Encontrar pessoas que
possam ajudar quando necessdrio, ajudar A comunidade onde vive a conhecer e integrar a
crianga e Ter mais facilidade em marcar consultas de especialidade. De sublinhar, no
entanto, que em todas as outras varidveis as respostas Ndo ajudou nada ultrapassam os
50%, com excepgao da Encontrar resposta para os problemas na comunidade.

Comparando os valores obtidos nos dois grupos, de novo os do Grupo 1 sdo mais altos
(excepto nas relagbes com vizinhos, diminuigdo de deslocagGes, facilidade de acesso e
encontrar respostas noutros servigos)

Apenas sdo significativas as diferengas ao nivel do apoio para acesso a ajudas técnicas
e ajuda para entrar na creche.

Tabela 7- Apoio a inclusdo social

De que modo a IP ajudou... N m d.p. Valor p

Relagdes com vizinhos e pessoas | Grupo 1 57 | 1,67 | 1,041
préximas. | Grupo 2 41 | 1,83 | 1,160
Participacdo em actividades na | Grupo 1 57 | 1,63 | 1,063
comunidade. | Grupo 2 41 | 1,59 | 0,974
Encontrar pessoas que ajudam quando | Grupo1l 57 | 2,51 | 1,283
necessario. | Grupo 2 41 | 2,34 | 1,389
Relagdes com membros da familia | Grupo 1 57 | 1,67 | 1,155
alargada. | Grupo2 41 | 1,61 | 1,046
N . Grupo 1 57 | 2,02 | 1,289

Integragdo na comunidade.
Grupo 2 41 | 1,85 | 1,256
] _ _ Grupo 1 57 | 2,47 | 1,403

A comunidade a integrar a crianga.
Grupo 2 40 | 2,03 | 1,187
Encontrar outras familias com criangas | Grupo 1 57 | 1,77 | 1,102
com problemas. | Grupo 2 41 | 1,56 | 1,074
Acesso a consultas / tratamentos no | Grupo 1 56 | 2,23 | 1,375
centro de saude. | Grupo 2 41 | 2,10 | 1,463
Grupo 1 57 | 2,49 | 1,490

Marcar consultas de especialidade.
Grupo 2 41 | 2,00 | 1,466
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Grupo 1 57 | 2,21 | 1,485
Marcar / fazer exames.
Grupo 2 41 | 1,90 | 1,428
. L Grupo 1 57 | 1,74 | 1,303 0,002
Acesso a ajudas técnicas.
Grupo 2 41 | 1,05 | 0,312
L o Grupo 1 57 | 2,23 | 1,570 | 0,017
Entrar na creche / jardim de infancia.
Grupo 2 41 | 1,51 | 1,186
o . Grupo 1 57 | 2,19 | 1,420
Diminuir deslocagGes.
Grupo 2 41 | 2,22 | 1,388
. . Grupo 1 57 | 1,75 | 1,214
Facilidade no acesso a outros servigos.
Grupo 2 41 | 2,00 | 1,183
Encontrar respostas a necessidades nos | Grupo 1 57 | 2,14 | 1,315
servi¢os da comunidade. | Grupo 2 41 | 2,32 | 1,350

d) Funcionamento familiar

Procuramos ainda ver a forma como pais e técnicos avaliam a ajuda prestada pela IP
ao nivel das varidveis relativas ao funcionamento familiar.

As respostas dos pais apresentam os seus valores mais elevados em dois grandes
grupos. O primeiro mais centrado na crianga: Ter novas ideias para a educagdo e
desenvolvimento da crianga (3,54) e Compreender o comportamento da crian¢a (3,42). O
segundo centrado no bem estar emocional, seguranca e confianca: Ter alguém com quem
discutir as questdes e duvidas que surgem (3,33), Ter mais confianga no futuro da crianga,
(3,31) Sentir-se mais sequro a lidar com a crianga (3,28). As dreas em que a ajuda recebida
tera sido nula sdo: Dar atengdo necessdria aos outros membros da familia (54,1%), Ter mais
momentos de lazer ou tempo livre (53,1%), Lidar com papéis e burocracia (46,9%) e Falar
com as outras pessoas sobre as dificuldades da crianga (40,2%).

Tabela 7- Ajuda da IP para o funcionamento familiar

De que modo a IP ajudou a.... N m d.p. Valor p
Ter novas ideias para a educagdo e | Grupo 1 57 2,82 1,002 0,006
desenvolvimento da crianga. | Grupo 2 41 3,15 1,333
Incluir a crianga nas rotinas didrias da | Grupo 1 57 2,96 1,535
familia. | Grupo2 41 2,59 1,322
Ter mais momentos agradaveis coma | Grupo 1 57 2,86 1,445
crianga. | Grupo 2 41 2,51 1,381
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Compreender o comportamento da | Grupo 1 57 3,53 1,297
crianga. | Grupo2 41 3,27 1,225
Os outros membros da familia a saber | Grupo 1 57 2,89 1,508
como interagir com a crianga. | Grupo 2 41 2,59 1,378
Dar atengdo necessdria aos outros | Grupo 1 57 2,42 1,511 0,039
membros da familia. | Grupo 2 41 1,83 1,160
Sentir-se mais seguro a lidar coma | Grupo 1 57 3,56 1,165 0,013
crianga. | Grupo 2 41 2,88 1,470
Grupo 1 57 3,54 1,151 0,027
Ter mais confianga no futuro da crianga.
Grupo 2 41 2,98 1,332
. . . Grupo 1 57 3,05 1,342 0,036
Ter mais confianga no futuro da familia.
Grupo 2 41 2,46 1,362
Falar com as outras pessoas sobre as | Grupo 1 56 2,66 1,379
dificuldades da crianga. | Grupo2 41 2,17 1,243
. N Grupo 1 57 3,07 1,425
Saber como lidar com as emogdes.
Grupo 2 41 2,63 1,410
Grupo 1 56 2,73 1,382
Melhorar a qualidade de vida da familia.
Grupo 2 39 2,59 1,352
Ter alguém com quem discutir as | Grupo 1 57 3,47 1,182
questdes e duvidas que surgem. | Grupo 2 41 3,12 1,208
Encontrar respostas a necessidades | Grupo 1 57 3,07 1,294
basicas da crianga e da familia. | Grupo 2 41 2,59 1,378
Relacionar-se e trabalhar com os varios | Grupo 1 56 2,63 1,459
profissionais. | Grupo 2 41 2,56 1,361
Saber defender os interesses da crianga. | Grupo 1 57 3,32 1,378
Grupo 2 41 2,80 1,537
Lidar com papéis e burocracia. | Grupo 1 57 2,56 1,500
Grupo 2 41 2,02 1,255
Ter mais momentos de lazer ou tempo | Grupo 1 57 2,28 1,497
livre. | Grupo2 41 2,07 1,191

Comparando os dois grupos de um modo geral os valores voltam a ser mais elevados
no Grupo 1, e apenas numa varidvel é maior o valor do Grupo 2. As diferengas sdo
significativas nas varidveis Dar aten¢do a outros membros da familia, Sentir-se mais sequro
para lidar com a crianga, Ter mais confianga no futuro da crianga e Ter mais confianga no
futuro da familia. Esta dimensdo de mudanca significativa relativamente ao futuro vai
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claramente ao encontro do encontrado em anteriores investigagdes (Franco & Apoldnio,
2002).

e) Avaliagdo global do Impacto

Quando passamos da avaliagdo da ajuda da IP nas suas diferentes dimensdes
para uma avaliagdo global, perguntando como é que acham que o apoio da Equipa de
IP tem ajudado a familia a lidar com a crianga com problemas de desenvolvimento,
verificamos que esta apreciagdo é sempre mais favordvel do que a que encontrdmos
nas diferentes dimensdes anteriormente descritas. A resposta média das familias
ultrapassa o valor 4,00 (Ajudou Muito) com 36,1% a considerar que o apoio da IP
ajudou Muitissimo e 41,2 % Muito (total de 77,3 %).

No Grupo 1 os valores voltam a ser superiores, embora de modo ndo

significativo.
Tabela 8- Avaliagdo global do apoio a familia
No geral a IP ajudou a lidar com | Nada | Pouco | Algo | Muito | Muitissimo
dificuldades
N m d.p. % % % % %
Grupo 1 57 4,19 0,854 1,8 0,0 | 17,5 38,6 42,1
Grupo 2 40 3,95 0,876 2,5 0,0 | 25,0 45,0 27,5
Conclusdes

Impacto da rede na informacdo que a familia possui sobre a IP parece ser muito
positivo. Os pais valorizam especialmente a informagdo que passaram a possuir sobre o
processo de desenvolvimento, aprendizagem e capacidades das criangas, bem como sobre
0s apoios terapéuticos existentes. Referem necessidades de informagdo ndo supridas
quanto aos seus direitos como familia e sobre apoios financeiros. O principal impacto na
informacdo é assinalado nas varidveis Perceber melhor problemas de desenvolvimento da
crianga, Conhecer melhor as capacidades da crianga, Conhecer o modo como a criangas se
desenvolvem e aprendem, Ter mais informagdo sobre as terapias e apoios que existem e
Saber quais as terapias e apoios de que a crianga necessita (com respostas de Muito e
Muitissimo de 61,2%, 60,2%, 55,1%, e 55,1% e 58,1%). Essa informagdo foi mais fraca em
Ter informagbes sobre os apoio financeiros existentes e Ter informagdo sobre os direitos
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como familiar de uma crianca com problemas de desenvolvimento (52,6% e 48 % de
respostas Nada ou Pouco). Hd diferencas muito significativas, em todas as dimensdes, entre
as familias cujas criangas tém algum tipo de perturbagdo do desenvolvimento e as que sdo
apoiadas por se encontrarem em risco social. O que nos leva necessariamente a que
tenhamos de diferenciar as necessidades de informagdo de um e outro grupo.

O suporte social das familias apoiadas pela IP é baixo e o funcionamento das redes
sociais é pobre. No entanto a IP é claramente, para as familias, o recurso mais importante,
mais ainda que a prépria familia, o que da um indicador fundamental da sua importancia na
perspectiva da familia. Comparando o apoio da rede de Intervengdo Precoce com o apoio
fornecido por outras entidades e elementos da rede social das familias, podemos verificar
que os pais, em 71,4% dos casos dizem que a IP ajudou Muito ou Muitissimo (valor médio de
3,94 numa escala de 1 a 5), enquanto que quanto ao apoio da familia s6 55,6 % das
respostas sdo desse tipo, 31,6 % dos Médicos de Familia e 45,4 % dos Jardins de
Infancia/Creches.

A inclusdo na comunidade parece ser a dimensdo em que a IP menos apoio tem
trazido as familia. Embora alguns aspectos seja sublinhados no combate a exclusdo e que
induzem o sentido da intervengdo contextualizada na comunidade: marcagdo de consultas,
ajudar a encontrar respostas na comunidade. Considerando os objectivos da IP, uma visdo
terapéutica parece ser mais conseguida do que uma resposta no sentido da inclusao social.
Os valores das respostas dos pais acerca do modo como a IP os ajudou sdo genericamente
baixos, sendo as respostas Nada sempre superiores a 40 %. O que mostra que esta pode ser
uma dimens&o ainda a necessitar de ser trabalhada pelas Equipas. De modo compreensivel
no grupo com dificuldades de desenvolvimento os apoios médicos e da equipa sdo
significativamente mais valorizados.

Uma ultima dimensao referente ao impacto na familia tem a ver com a forma como a
IP ajudou no funcionamento da propria familia. As respostas mais significativas dos pais
agrupam-se em dois blocos: um que se centra na crianga e outro nos seus aspectos
emocionais. No primeiro sobressaem as variaveis Ter novas ideias para a educagdo e
desenvolvimento da crianga e Compreender o comportamento da crianga. No segundo
incluem-se como mais relevantes as variaveis: Ter alguém com quem discutir as questdes e
duvidas que surgem, Ter confianga no futuro da crianga, e Sentir-se seguro a lidar com a
crianga. A ajuda foi menor ao nivel de: Dar a ateng¢do necessdria aos outros membros da
familia, Ter mais momentos de lazer e tempo livre, Lidar com papeis e burocracia, e Falar
com outras pessoas sobre as dificuldades da crian¢a. As familias valorizam o que se refere
ao funcionamento da crianga e também ao bem estar e seguranca pessoal Sdo elementos
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menos cuidados no funcionamento familiar: a atengdo aos outros elementos da familia
(apontando para uma focalizagdo na problematica da crianga), existéncia de tempos livres e
de lazer (exigindo outro tipo de respostas apoio a familia do tipo “respiro familiar”), ter de
lidar com papeis e burocracia (que, atendendo até ao baixo nivel escolar das familias
exigiria actividades de apoio burocratico efectivo) e falar com outras pessoas (realgando a
grande necessidades do desenvolvimento, na comunidade, de redes sociais informais)

A avaliagdo global do impacto na familia é muito boa. Quase 80 % consideram que o
apoio recebido as ajudou muito ou muitissimo com as dificuldades de desenvolvimento da
crianga ou da propria familia. O que é um indicador muito favoravel tanto da boa aceitagdo
da intervengdo como da forma como os pais sentem que ela tem sido eficaz na situacdo que
vivem.

Na comparagdo das familias apoiadas devido a perturbagGes do desenvolvimento da
crianga com as que sdo acompanhadas devido a situagdo de risco social, ha diferengas
globalmente significativas, sendo mais marcante o impacto, em todos os aspectos
estudados e na grande parte das varidveis consideradas. Em todas as varidveis relativa a
informacdo e nalgumas relativas ao funcionamento familiar as diferengas sdo especialmente
significativas (as diferencas sdo apenas pontuais nas outras dimensdes). O que deve ser um
contributo para reflexdo sobre o impacto diferenciado em funcdo da elegibilidade dos casos,
dos motivos da intervengdo e da situagdo diagndstica de cada crianga
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PARTE 2

Perturbagdes do desenvolvimento e Inclusao
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Capitulo 8°

A Psicopatologia infantil vista pelos professores:
necessidades de intervengao psicoldgica em criangas do
primeiro ciclo

Vitor Franco

Introdugao

Muitos dos problemas do desenvolvimento e do comportamento infantil sdo
identificados primeiramente nas escolas, pelos professores. Este trabalho surgiu da
necessidade de conhecermos quais os comportamentos entendidos como mais
problematicos pelos professores e que os levam a considerar a necessidade de um
acompanhamento psicoldgico. Importa-nos explorar estas percepgdes, tanto mais que os
professores se encontram numa situacdo privilegiada para a avaliagdo de inimeros
comportamentos da crianga, podendo compara-los com os de outras, da mesma faixa
etdria, tornando-se assim num elemento fundamental para assinalar a existéncia de
eventuais perturbagdes psicoldgicas ou do desenvolvimento.

Objectivos

Constituiram objectivos do presente estudo:

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V. (2007). A Psicopatologia infantil vista pelos professores - necessidades de intervengdo
psicoldgica em criangas do primeiro ciclo. Revista do NUFEN, 1 (1), 105-119.
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1.Ter uma perspectiva epidemioldgica dos alunos que poderdo necessitar de ajuda de
um psicdlogo, na populagdo estudada, a partir das percepgdes dos professores.

2.Conhecer quais os comportamentos, dos alunos do 12 Ciclo, que levam os seus
professores a considerarem necessaria uma intervencdo psicoldgica, e comparar os
resultados obtidos com os de outros estudos, nomeadamente Fonseca et al.,, (1995) e
Albuquerque et al., (1999).

3.Através da andlise dos itens do questiondrio que utilizamos, averiguar quais o0s
comportamentos mais frequentes.

4.Realizagdo de um estudo factorial dos dados obtidos, de forma a verificar se estes se
podem agrupar, uma vez que o inventario utilizado foi concebido para permitir ndo so6 a
identificacdo de comportamentos, mas também de sindromas.

Enquadramento tedrico

Para a concretizagdo dos objectivos da nossa investigagdo utilizdmos o Inventario do
Comportamento da Crianga para Professores, de Achenbach (1991), considerando que,
devido a facilidade de aplicagdo e a sua objectividade, os inventarios sdao hoje o método
mais utilizado na recolha de dados junto de professores, sendo também muito frequente o
recurso a estes instrumentos na fase inicial (de rastreio) de estudos de maior amplitude.

Este estudo exploratorio suporta-se nos resultados dos estudos de Achenbach (1991)
bem como de outros estudos ja realizados com base neste mesmo inventdrio (Fonseca et
al., 1995; Albuquerque et al., 1999).

A andlise factorial do estudo americano (Achenbach, 1991) encontrou uma estrutura
que compreende oito factores, também denominados escalas ou sindromas. Estas escalas
baseiam-se em 89 itens comuns a trés instrumentos: o Inventdrio do Comportamento da
Crianga para Pais, o Inventario do Comportamento da Crianca para Professores e o “Youth
Self- Report Form”.

Estes factores foram designados escalas de Isolamento, Queixas Somdticas,
Ansiedade/ Depressdo, Problemas do Pensamento, Problemas de Atengdo, Comportamento
Delinquente e Comportamento Agressivo (Achenbach, 1991; Albuquerque et al, 1999) e
aglutinam-se em duas grandes dimensdes da Psicopatologia infantil: a sindroma de
problemas de expressdo interiorizada (que agrupa sintomas de natureza subjectiva) e a
sindroma de problemas de expressdo exteriorizada (que agrupa sintomas manifestos com
um claro impacto nos contextos sociais).
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Os estudos relativos a versdo portuguesa deste Inventdrio resultaram numa estrutura
bastante diferente da definida por Achenbach. Fonseca et al (1995) referem que a estrutura
factorial da versdao portuguesa deste inventario para professores s6 é parcialmente
comparavel a estrutura da versdo americana. As diferencas dizem respeito ndo s6 ao
numero de factores encontrados, mas também, no caso dos factores semelhantes aos da
versdo americana, aos itens que os compOem. Sendo assim, foram identificados sete
factores na versdo portuguesa do inventario (Fonseca et al, 1995; Albuquerque, 1999),
sendo eles: Agressividade/Anti-social; Problemas de Aten¢lo/ Dificuldades de
Aprendizagem;  Isolamento  Social;  Obsessivo;  Problemas  Sociais/Impopular;
Comportamentos Estranhos; e Ansiedade.

Ndo sendo nossa intengdo discutir a composicdo factorial do instrumento, parece-nos
contudo um o6ptimo auxiliar na avaliagdo das problematicas identificadas pelos professores
no contexto educativo.

Método
1. Instrumento

O instrumento utilizado é composto por duas partes. A primeira parte - Ficha de
Informagdo Geral - foi concebida especificamente para este estudo, e procura solicitar
informacgdes diversas, como dados de identificagdo do aluno, dos pais e relativos ao
percurso escolar e funcionamento geral da crianga na sala de aula. A segunda parte consiste
no Inventdrio de Comportamentos da Crianga para Professores, de Achenbach (1991). E
constituida por 113 itens, identificando problemas de comportamento, dos quais dois sdo
de resposta aberta (56h e 113), sendo o item 56 composto por oito alineas. O sistema de
resposta consiste numa escala de trés pontos (0, 1 ou 2), devendo o professor colocar, a
frente de cada item, respectivamente, um circulo se o comportamento for ndo verdadeiro,
as vezes verdadeiro (ou em parte verdadeiro) ou muitas vezes verdadeiro. Esta avaliagdo
refere-se aos comportamentos dos ultimos dois meses.

As qualidades psicométricas (de fidelidade e validade) do inventario da versdo
americana encontram-se bem fundamentadas e documentadas no Manual (Achenbach,
1991). O Manual refere estudos de validade e fidelidade, como também estudos de
correlagdo entre a primeira versao do inventdrio e a versao actual (Achenbach, 1991).

2.  Procedimentos
2.1. Recolha da amostra
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A amostra foi recolhida a partir de um universo constituido por todas as escolas
basicas do 12 ciclo da cidade de Evora, o que, segundo a DREA (Direccio Regional de
Educacdo do Alentejo), representa 1722 criangas. O processo de recolha da amostra dividiu-
se em duas fases:

Na 1.2 Fase, dirigimo-nos as escolas, pedindo aos professores que indicassem, em
ficha apropriada, os alunos da turma que, segundo a sua opinido, seria bom serem vistos
por um psicologo;

Na 2.2 Fase recolhemos dados especificos relativamente ao comportamento de cada
um dos alunos identificados, na fase anterior, junto dos respectivos professores, utilizando o
Inventario do Comportamento da Crianga para Professores de Achenbach (1991).

2.2. Caracterizagdo da amostra

Foram inquiridos 64 professores de 10 escolas, o que corresponde a 1278 alunos
abrangidos que frequentam o ensino bdsico. Destes, 192 foram identificados pelos
professores como necessitando de serem vistos por um psicélogo.Do total de 192 alunos
identificados, foram recolhidos inventarios de 170 criangas, 69 do sexo feminino (40,6%) e
101 do sexo masculino (59,4%). Estas criangas compreendem as idades entre os 6 e os 13
anos, com uma média de 8,64 e um desvio padrdo de 1,71. Distribuem-se pelos 4 anos do
19ciclo, com uma incidéncia maior no 42 ano (36,5%), seguido pelo 22 ano (25,9%), e por
Ultimo 0 32 e 0 12 ano (20, 6% e 17,1%, respectivamente). A maioria destes alunos (61,2 %)
vive com o0 pai e a mae.

Tabela 1- Idades

Idades | Frequéncia | Percentagem | Percent. acumulada
6 20 11,8 11,8
7 31 18,2 30,0
8 28 16,5 46,5
9 39 22,9 69,4
10 28 16,5 85,9
11 13 7,6 93,5
12 10 59 99,4
13 1 0,6 100,0
Total 170 100,0
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A observagdo das Tabelas 2 a 5, permite-nos verificar que, ainda que a maior
parte das criangas nunca tenha repetido o ano, existe uma percentagem muito
significativa (42,9%) de alunos que ja repetiram. Mais de metade (54,8%) destes
alunos ja necessitaram de apoio educativo especial. Verificamos também que a grande
maioria (84,9%) dos alunos identificados apresenta dificuldades de aprendizagem na
escola, na maior parte dos casos moderadas (55,3%).

Tabela 2 - RepetigGes

Resposta | Frequéncia | Percentagem | Percent. Acumulada
Ndo 95 55,9 55,9
Sim 73 42,9 98,8
N&o sabe 2 1,2 100,0
Total 170 100,0
Tabela 3 - Apoio especial
Resposta | Frequéncia | Percentagem | Percent. Acumulada
Sim 92 54,1 54,8
Ndo 68 40,0 94,1
Ndo sabe 10 5,9 100,0
Total 170 100,0

Tabela 4 - Dificuldades de aprendizagem

Resposta | Frequéncia | Percentagem | Percent.Acumulad
Sim 141 82,9 84,9
Nao 25 14,7 97,6
N&o sabe 4 2,4 100,0
Total 170 100,0
Tabela 5 - Natureza das dificuldades
Resposta Frequéncia | Percentagem | Percent. Acumulada
Leves 29 20,6 20,6
Moderadas 78 55,3 75,9
Graves 34 24,1 100,0
Total 141 100,0




Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 122

Resultados

O processo de andlise dos dados divide-se em duas fases. A primeira fase consiste
numa descricdo epidemioldgica, procurando estimar a percentagem de alunos que, segundo
os professores, poderdo necessitar de ajuda de um psicélogo. Esta analise permite-nos
perspectivar os recursos de atendimento psicoldgico de criangas que seriam necessarios
para cobrir as necessidades identificadas pelos professores. Na segunda serd feita numa
analise estatistica dos dados, procedendo-se a sua apresentagdo descritiva e andlise
factorial

1. Descri¢do Epidemioldgica

O nimero de alunos identificados pelos professores como necessitando ser vistos por
um psicélogo representa 15,26% da amostra. Tendo em conta a populagdo total de 1722
alunos, poderemos estimar que aproximadamente 263 dos alunos da populagdo poderdo
ter necessidade de um psicélogo, segundo a percepcao e opinido dos professores. Cerca de
metade destes ja tem apoio educativo especializado e um pouco mais apresenta
dificuldades de aprendizagem.

2. Analise Descritiva

Apresentamos na Tabela 6. os itens cujas médias foram, respectivamente, as mais
altas e as mais baixas. Para cada item assinalamos também a sua correspondéncia aos
factores encontrados por Fonseca et. al (1995), que contém itens cuja saturacdo factorial
era igual ou superior a .30, com excepgdo para o factor 1 e 2, onde a saturagdo factorial era
de .40.

Os itens relativos a atengdo e concentragdo (itens n2 78 e 8) sdo os que os professores
referem como sendo mais frequentemente motivo de preocupagdo. Logo de seguida
surgem trés outros itens relativos a aprendizagem e qualidade do trabalho escolar. Com
médias superiores a 1 ha ainda mais dois itens relativos a incapacidade de terminar
trabalhos iniciados e a dificuldade em seguir instrugdes.
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Tabela 6 - Itens com médias mais elevadas.

Item Descrigdo do item Média | Desvio- | Factor
padrdo

E desatento(a), distrai-se Problemas de

78 facilmente 1,49 0,71 Atencdo/Dificuldade de

aprendizagem

N&o consegue concentrar-se, é Pr. Atengdo / D.A

8 incapaz de estar atento(a) 1,48 0,68
durante muito tempo

61 0 seu trabalho escolar é fraco 1,35 0,74 Pr. Atengdo / D.A

49 Tem dificuldade em aprender 1,31 0,73 Pr. Atengdo / D.A
Tem fraco aproveitamento, Pr. Atengdo / D.A

92 trabalho abaixo das suas 1,20 0,76
capacidades

4 Ndo consegue acabar as coisas 1,15 0,76 Pr. Atengdo / D.A
que comega

22 Tem dificuldade em seguir 1,05 0,78 Pr. Atengdo /D.A
instrugdes

73 Comporta-se de maneira 0,97 0,78 Pr. Atengdo / D.A
irresponsavel

19 Estd sempre a exigir atengdo 0,96 0,82 Agressividade/antisocial

45 E nervoso(a), excitavel ou 0,94 0,83 Agressividade/antisocial
tenso(a)

53 Fala sem ser a sua vez 0,94 0,86 Agressividade/antisocial
Comporta-se de maneira Pr. Aten¢do / D.A

1 demasiado infantil para a sua 0,92 0,79
idade

11 Prende-se aos adultos ou é 0,91 0,83 Pr. Atengdo / D.A
demasiado dependente

15 Mostra-se nervoso(a) e 0,91 0,81 Agressividade/antisocial

agitado(a)
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Todos estes itens com médias mais altas se inserem no Factor que no estudo de
Fonseca et al. (1995) é designado como Atencéo/dificuldade de aprendizagem. Com médias

ainda bastante elevadas encontramos também alguns itens componentes do Factor
Agressividade/anti-social.

Estes resultados parecem apontar para que maior parte dos problemas identificados pelos
professores nas criangas, e que os leva a considerarem que elas que necessitam de algum
tipo de intervencdo psicoldgica, estdo relacionados com as dificuldades de aprendizagem, os
problemas de atengdo, e também com aspectos do comportamento anti-social.

Ha um vasto grupo de itens que apresentam valores médios muito baixos, sendo, por
isso muito raros entre os alunos identificados pelos professores. A sua utilidade parece ser
mais de tipo clinico e remeter para o estudo individual da caracterizagdo de cada crianga.
Como se pode ler no Tabela 7, esses itens (com excepgdo do 70) também ndo encontram
correspondéncia em nenhum factor do estudo de Fonseca et al. (1995).

Tabela 7 - Iltens com médias mais baixas

itens Descrigdo dos itens Meédia Desvio- Factor
padrdo
18 | Fere-se de proposito ou tenta suicidar-se 0,1 0,4
30 | Tem medo de ir para a escola 0,09 0,36
56h | Outros problemas 0,09 0,36
58 | Arranca coisas do nariz, da pele ou de outras partes
do corpo 0,09 0,37
56a | Dores (sem ser dores de cabega) 0,08 0,33
59 | Dorme nas aulas 0,08 0,34
56g | Vomitos 0,07 0,26
91 | Falaem matar-se 0,07 0,3
56¢ | Nauseas, enjoos 0,06 0,28
56e | Iritagdes cutdneas ou outros problemas da pele 0,06 0,27
28 | Come ou bebe coisas que ndo sdo alimentos 0,05 0,25
V& coisas que ndo se enconfram presentes Comp.estranhos
70 0,05 0,28 /esquizdide
40 | Ouve sons ou vozes que ndo existem 0,04 0,24
51 | Tem tonturas 0,04 0,27
56f | Dores de estdmago ou céibras 0,04 0,21
5 | Comporta-se como se fosse do sexo oposto 0,03 0,24
105 | Consome &lcool, drogas ou remédios sem
recomendacao médica 0,01 0,13
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3. Analise factorial

Uma vez que a nossa amostra ndo representa a populagdo infantil em geral nem uma
populagdo clinica, e, por isso, se afasta dos estudos anteriormente efectuados e ja referidos,
quisemos estender a nossa analise a uma metodologia que nos permitisse encontrar as
grandes dimensdes dos comportamentos identificados como problematicos.

Alias, mais do que a frequéncia dos comportamentos considerados problema
interessa-nos entender quais os principais tipos ou factores que agregam tais
comportamentos e absorvem a preocupagdo dos professores.

Utilizdmos para isso uma Andlise de Componentes Principais que nos levou a
extraccdo de 5 factores mais importantes, dos quais 2 sdo especialmente relevantes, sendo
que o primeiro se destaca dos demais, e é responsavel por 23% da variancia (Tabela 8).

Tabela 8- Factores — Analise de Componentes Principais

Factor Valor proprio % varidncia % var.acumulada
Factor 1 22,775 23,005 23,005
Factor 2 9,351 9,627 32,632
Factor 3 5,046 5,097 37,729
Factor 4 3,329 3,362 44,091
Factor 5 3,085 3,116 44,207

Analisando cada um dos factores verificamos que este 12 factor se relaciona com
problemas de tipo relacional ou disciplinar na sala de aula, na sua quase totalidade de tipo
impulsivo, ou seja, em que a falta de auto-controle do aluno, subjacente as suas acgles e
comportamentos, parece ser a preocupagao fundamental para o professor.

0 peso deste factor parece ser interessante porquanto faz sobressair dimensdes
especialmente relacionais relativas a sala de aula e menos problemas especificos de
aprendizagem, como poderiamos supor a partir da andlise descritiva precedente.

Tabela 9- Factor 1 — Problemas disciplinares / impulsividade

95 — Tem birras, exalta-se facilmente 816
67 — Perturba a disciplina da aula 772
24 — Perturba os colegas 757
77 - Os seus desejos tém de ser satisfeitos imediatamente, fica facilmente .755
frustrado(a)

23 - E desobediente na escola .755
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68 — Grita muito 751
3 - Discute por tudo e por nada .739
53 — Fala sem ser a sua vez 733
75 — E envergonhado(a) ou timido(a) 728
105 — Consome alcool, drogas ou remédios sem recomendagdo médica 726
41 - E impulsivo(a) ou age sem pensar 726
96 — Pensa demasiado em sexo 722
16 — E cruel, violento(a) ou mesquinho(a) para com os outros 713
37 — Mete-se em muitas bulhas .706
88 — Amua facilmente .690
78 — E desatento(a), distrai-se facilmente .689
45 — E nervoso(a), excitavel ou tenso(a) .678
73 — Comporta-se de maneira irresponsavel 671
87 — 0 seu humor ou os seus sentimentos mudam bruscamente 671
10 - Ndo é capaz de se manter sentado(a), é irrequieto(a) ou .669
hiperactivo(a)

94 — Arrelia muito os outros .669
98 — Chega atrasado(a) a escola ou a aula .654

Tabela 10- Factor 2 — Ansiedade/depressdo

76 — 0 seu comportamento é explosivo e imprevisivel .652
69 — E reservado(a), guarda as coisas para si .631
71 - Mostra-se embaragado(a) ou pouco a vontade .623
104 — E invulgarmente barulhento(a) .603
109 - Choraminga .525
81 — Sente-se magoado(a) quando o(a) criticam .520
35 - Acha-se sem valor ou sente-se inferior aos outros .518
112 — Anda sempre preocupado(a) 514
110 — Tem um ar pouco asseado .507
50 — E demasiado medroso(a) ou ansioso(a) 494
60 — Mostra-se apatico(a) ou desmotivado(a) .490
103 — Parece infeliz, triste, deprimido(a) 468
13 - Parece confuso(a) ou desorientado(a) .462
14 — Chora muito 462
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O segundo factor (9,6 % da variancia) podemos designa-lo por dimensdo Ansiedade/
Depressdo. Aqui o professor parece remeter para dimensdes mais internas do aluno, em
grande parte de tipo depressivo (reservado, pouco a vontade, choroso) e alguns de caracter
mais ansiogeno e de instabilidade comportamental.

O terceiro factor contém essencialmente comportamentos de tipo obsessivo e
inibitorio; o quarto, as perturbagGes relacionadas com a linguagem e a comunicagdo, e o

quinto relativo ao isolamento

Tabela 11- Factor 3 - Obsessividade

+
32 —Sente que tem de ser perfeito(a) .485
52 — Sente-se demasiado culpado(a) .458
4 —N&o consegue acabar as coisas que comega -.498
1 - Comporta-se de maneira demasiado infantil para a sua idade -.475
79 — Tem problemas da fala -477
61— 0 seu trabalho escolar é fraco -461
101 — Anda na vadiagem ou falta a escola sem razdo -431
103 - Parece infeliz, triste, deprimido(a) -.445
93 - Fala demasiado -.405
8 — N&o consegue concentrar-se, é incapaz de estar atento(a) durante -.403
muito tempo
Tabela 12- Factor 4 — Linguagem e Comunicagado

65 — Recusa-se a falar 490
90 - Diz palavrdes ou usa linguagem obscena 415
69 — E reservado(a), guarda as coisas para si 314
1 - Comporta-se de maneira demasiado infantil para a sua idade -.409
11 - Prende-se aos adultos ou é demasiado dependente - 417
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Tabela 13- Factor 5 — Isolamento

86 — E teimoso(a), carrancudo(a) ou irritavel .482

85 —Tem ideias estranhas 478

108 — Tem receio de cometer erros 447

102 - E pouco desembaracado(a), vagaroso(a) ou falho(a) de energia .394

21 - Destroi coisas da sua familia ou das outras criangas .354

63 — Prefere andar com criangas mais velhas .347
CONCLUSOES

Os dados obtidos permitem-nos pensar que:

1- Existe uma percentagem muito importante de criancas, das escolas do 12 ciclo do
ensino bésico de Evora, cujos professores entendem que necessitam de algum tipo de
intervencdo psicoldgica. O que nos leva a reflectir sobre a importancia de haver respostas
adequadas, em numero de psicélogos e qualidade da sua formagdo, as necessidades de
avaliacdo, orientacdo e intervencdo identificadas pelos professores. Seria também
interessante verificar, em estudos posteriores, se a percentagem de criangas necessitando
de psicologo se relaciona, de algum modo com outro tipo de variaveis sociais, culturais e
econdmicas.

2- As caracteristicas mais frequentes nos alunos estudados referem-se as dificuldades
escolares, de aprendizagem, e os comportamentos que se reflectem directamente sobre a
qualidade do trabalho escolar (nomeadamente a atengdo e concentragdo). Tal ndo é de
estranhar dada a natureza da amostra. No entanto a identificagdo das dificuldades escolares
diz-nos relativamente pouco sobre os aspectos psicoldgicos subjacentes ou sobre a
diferenciacdo entre as dimensdes pedagogico-didacticas e as dimensdes psicoldgicas e
psicopatoldgicas envolvidas na actividade de aprendizagem.

3 - A analise factorial dos questiondrios mostra-nos, no entanto, que o factor mais
importante tem a ver com dificuldades sentidas na dimensdo relacional da sala de aula e
com o comportamento dos alunos do ponto de vista disciplinar. O que nos mostra, uma vez
mais, a importancia da relagdo educativa no processo de ensino-aprendizagem (Franco,
2004). Esta constatacdo tem consequéncias a dois niveis: da formacdo de professores e do
apoio que os psicdlogos lhes podem fornecer. A énfase nos aspectos didacticos (tdo
continuamente enfatizado agora face as novas tecnologias) ndo pode secundarizar a
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dimensdo relacional, sob pena de aumentarem os casos em que o professor ndo se
considera capaz de promover aprendizagem, subentendendo ele, e por vezes os prdprios
psicélogos, que o problema e a patologia radicam no aluno, que seria instavel, hiperactivo
ou mal comportado. Por outro lado, aos alunos que precisam de psicdlogo, pode
corresponder, em muitos casos, um professor que precisa do apoio e da consultadoria de
um psicdlogo. Tanto a formagdo como este apoio profissional tém essencialmente a ver com
as dimensoes relacionais vividas na sala de aula e no processo ensino-aprendizagem.

4 - Ha também um factor importante relacionado com a depressao e ansiedade, que
nos remete para as dimensdes do sofrimento emocional, tantas vezes pouco cuidado.
Nesses casos o trabalho clinico ndo pode ser substituido por boas intengdes pedagogicas.

Uma vez que a estrutura factorial depende inteiramente da amostra e da populagado
estudadas, ndo admira que a que encontramos difira da dos estudos referenciados para a
populagdo portuguesa que usaram ou uma populagdo indiferenciada ou uma populagdo
clinica. Esta aproxima-se mais da populagdo clinica mas ndo patoldgica. Por outro lado, o
TRF e a metodologia que utilizamos poderdo ser Uteis para a compreensdo das dificuldades
das criangas, aos olhos dos professores, em diferentes contextos culturais.

O precisar ou ndo de psicologo sera, no entanto, mais do que um evidenciar de uma
patologia. Sera sempre a forma como um psicélogo profissional pode estar ao servico do
individuo (professor e aluno) e do seu sofrimento emocional.
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Capitulo 9°

As criangas com patologias do desenvolvimento na transi¢ao da
Intervengao Precoce para a inclusao educativa e a reabilitacao

Vitor Franco
Bruno Martins
Candida Cardoso

1. Da intervengdo precoce a inclusao educativa
1.1. Programas de IP em Paralisia Cerebral

Os programas de IP tém-se tornado vada vez mais abrangentes, recebendo as crinagas
com deficiéncia ou cujo desenvolvimento se encontra, de algum modo, em risco

Os modelos de intervengdo precoce tém também evoluido bastante nas ultimas
décadas. De um modelo médico, baseado numa perspectiva de reabilitagdo, cuja base eram
as terapias e a estimulagdo sensorial e educativa, passou-se para modelos mais abrangentes
e contextuais, nos quais se da énfase a intervengdo junto da familia — no seu todo — e ndo
apenas na crianga (Coutinho, 2000).

De acordo com o Despacho Conjunto n.2 891/99, que tem regulado a implementagdo
das pratica de Intervencdo Precoce em Portugal, a IP € uma medida de apoio integrado,
centrado na crianga e na familia, mediante ac¢0es de natureza preventiva e habilitativa.
Assim, os programas de intervengdo Precoce procuram prestar um servico abrangente,

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V., Martins, B., & Cardoso, C (2007). As criangas com patologias do desenvolvimento na
transicdo da intervengdo precoce para a inclusdo educativa e a reabilitagdo. INFAD — International
Journal of Developmental and Educational Psychology, XIX (1-3), 309-317.
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adequado as necessidades das familias e das criangas, promovendo um modelo de trabalho
de equipa que visa ser transdisciplinar. Os técnicos deverdo apoiar ndo apenas a crianga,
mas, fundamentalmente, os principais decisores do processo de intervengdo, os pais. Para
responder as necessidades do sistema familiar os técnicos necessitam ter uma formagao
basica multidisciplinar, boa formagdo especifica e formagdo continua, fundamental para
existéncia de uma filosofia comum de intervengdo e para a criacdo de capacidades de
trabalho de equipa. E também objectivo destes programas a contribuicio para a
sensibilizagdo da comunidade e dos servigos para uma intervengdo o mais precoce possivel.

A Associagdo de Paralisia Cerebral de Evora (APCE), nasceu em 1991 por iniciativa de
um grupo de pais e técnicos, intervindo no ambito da prevencao, diagndstico, avaliagdo e
reabilitacdo de criangas e jovens com Paralisia Cerebral e outras doengas neuroldgicas afins.
A Associagdo tem a funcionar cinco valéncias, uma das quais é o Centro de Desenvolvimento
e Intervengdo Precoce (CDIP) que visa promover o desenvolvimento global das criangas até
aos 6 anos, com Paralisia Cerebral ou outras patologias neuromotoras, através dos apoios
definidos em fungdo das necessidades das criangas e suas familias. Este servigo é composto
por uma equipa multidisciplinar, que procura um funcionamneto transdisciplinar, e visa
responder o mais atempada e adequadamente as necessidades detectadas.

No ambito deste servico é prestado apoio directo & familia e é disponibilizado &
crianga um conjunto alargado de intervengdes terapéuticas individuais: Fisioterapia, Terapia
Ocupacional, Terapia da fala, Acompanhamento psicolégico, Equitacdo terapéutica,
Hidroterapia, Musicoterapia, Psicomotricidade e Comunicagdo aumentativa/alternativa.

1.2. Ainclusdo escolar

A passagem de um ambiente pedagdgico menos formal ou menos rigido (jardim-de-
infancia) para um ambiente mais formal ou convencional (escola do 12 ciclo) — muitas vezes
com metodologias que sobrevalorizam as actividades de papel-lapis e menos a
aprendizagem activa — requer adaptacdo por parte de todas as criangas, mas é uma tarefa
particularmente dificil para criangas com deficiéncia (Morato, 1995).

As diferencas entre as criangas que apresentam niveis de desenvolvimento diferentes
tendem a aumentar com a idade, sendo que a transi¢ao do jardim-de-infancia para a escola
acentua estas diferencas, dificultando a inclusdo social das criangas com graves
perturbagbes do desenvolvimento.

A “Educagdo Integrada”, através de um conjunto de mudancas legislativas e
educacionais, permitiu que os alunos com NEE fossem integrados nas classes regulares. De
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uma integracdo fisica, o objectivo era progredir para uma integragdo académica e social.
Mas, mais do que uma educagdo integrada devemos ter uma educagdo inclusiva. O que
passa por conseguir escolas para todos, instituicdes preparadas para incluir qualquer
individuo, aceitar as diferencas, apoiar a aprendizagem e responder as necessidades
individuais (Correia, 1999).

O conceito de escola inclusiva tem por base os direitos de igualdade de
oportunidades, procurando o desenvolvimento maximo das potencialidades das criangas
(Silva, 1996). Assim, a inclusdo deve basear-se nas necessidades das criangas vistas como um
todo, ndo tendo mais por base uma educac¢do dirigida para o aluno médio. No entanto, a
crianga-todo tende a ser vista, na escola, como a crianga-aluno. A escola actua ao nivel das
NEE, mas acaba por desvalorizar um pouco as necessidades globais de desenvolvimento,
ndo se maximizando, assim, o potencial da crianga (Correia, 1999; Franco, 2005).

E certo que promover o bem-estar e o desenvolvimento de todas as criangas ndo é
tarefa facil, mas se ndo houver ac¢do imediata, as dificuldades ou problemas de algumas
criangas acentuam-se, dai a importancia de se ter de apostar na promogdo do
desenvolvimento global da crianga. Caso contrario, e apesar do aumento visivel do nimero
de criangas com deficiéncias ou graves perturbagdes do desenvolvimento a frequentar o
ensino regular, estas continuardo a estar isoladas escolar e socialmente (Silva, 1996; Amaro
& Faria, 1996).

Para acompanhar as criangas que se encontram na escola do ensino basico, a mesma
instituicdo, a APCE, tem um outro servico, o CRIS- Centro de Reabilitacdo e Inclusdo Social.
Esta valéncia recebe criangas com idades compreendidas entre os 6 e os 20 anos. Em
resposta as necessidades de cada crianga, a equipa multidisciplinar disponibiliza os
seguintes apoios terapéuticos basicos: Fisioterapia, Terapia da Fala, Educagdo, Psicologia,
Terapia Ocupacional, Apoio Familiar/Social, Musicoterapia, Hidroterapia, Equitagdo
Terapéutica e Psicomotricidade. Todos estes servigos sdo prestados em regime ambulatorio,
em articulagdo com a situagdo de inclusdo educativa em que as criangas se encontram. Para
além destas, ao longo do tempo, foi-se verificando a necessidade de criarem algumas
actividades complementares, com objectivos terapéuticos, como A.V.D. (actividades da vida
diaria), Musicoterapia, Grupos de Expressdo Corporal, Grupo de Estimulacdo Global e de
Expressdao Dramatica, Grupo de Jovens e Grupo de Actividades Aquaticas. Sdo também
desenvolvidas em caracter desportivo como a Equitagdo Adaptada, o Remo Indoor e Boccia,
desenvolvendo-se também projectos de formagao profissional e inclusdo laboral.

Este Centro permite dar continuidade ao trabalho desenvolvido pela Intervengdo
Precoce apostando na reabilitagdo e integracdo social (na qual se insere a inclusdo escolar)
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dos jovens utentes. Por norma, os jovens transitam para o CRIS quando entram no ensino
basico.

Ao contrério do que frequentemente se verifica, a existencia destes 2 Centros (CDIP e
CRIS) no ambito da mesma institui¢do, a APCE, permite dar resposta as necessidades globais
de desenvolvimento antes e depois da entrada para a escola, evitando, assim, que esta
signifique apenas o enfoque nas NEE .

2. Estudo das mudangas terapéuticas na transi¢dao do CDIP para o CRIS
2.1. Metodologia e amostra

A fim de melhor compreender o que acontece na transigdo dos programas de IP para a
escola, quisemos verificar o que acontece, em termos de intervengdo e orientagdo
terapéutica as criangas na mudanga de um para outros servigo.

Para isso, estuddmos os processos relativos a 27 casos que, nos Ultimos 5 anos,
fizeram esta transi¢do tendo sido acompanhados individualmente na IP. Destes, 13 eram
raparigas e 14 eram rapazes. A maior parte reside no Concelho de Evora e os restantes no
ambito do distrito.

Relativamente aos diagndsticos destas criangas, que justificaram o seu
acompanhamento em Intervengdo Precoce, e tal como podemos verificar na Tabela 1, existe
uma prevaléncia de casos de Paralisia Cerebral, havendo, ainda, uma especial incidéncia da
Spina Bifida, Atraso de Desenvolvimento Psicomotor e Sindromes Diversos.

Tabela 1 — Diagndsticos das Criangas

Diagndstico % de Casos
Paralisia Cerebral 33,3%
Spina Bifida 14,8 %
ADPM 11,1%
Hidrocefalia 7,4 %
Sindromes Diversos 14,8
Malfomargdes diversas 11,1%
Perturbagdo do Espectro Autista 3,7%

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo dessas criangas pelo seu nivel etario no momento
de entrada no programa de Intervengdo Precoce. Verifica-se que a maioria chega a este
servigo entre o primeiro e o terceiro ano de vida. H4 uma percentagem inquietantemente
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eloevada de criangas que sd depois dos 3 anos é que sdo acompanhadas, o que coloca em
causa o pleno aproveitamento das potencialidade do programa de Interevngdo Precoce.

Tabela 2 - Idade de Entrada na IP Tabela 3 —Idade de transigdo
Faixa Etdria % de Criangas Idades N.2 de Criangas
<1 7,4 <7 2
1-3 59,3 7 12
4-6 33,3 8 12
9 1

Na Tabela 3 sdo apresentadas as idades em que estas criangas deixaram o Programa
de IP e passaram a receber apoio do CRIS. Verificamos que a idade de mudanga para esta
esta valéncia se situa entre os 7 e os 8 anos, um pouco acima, portanto, da idade oficial de
transigdo. Por atraso na entrada na escola (devido, por exemplo a adiamento) ou pela
dificuldade em encontrar capacidade de resposta imediata de forma a fazer a transicdo,
apenas 2 criangas terdo feito mudanca ainda com 6 anos.

2.2. Resultados

Sendo o objectivo central do nosso estudo entender o que acontece na transi¢do dos
programas de IP para os apoios na idade escolar, fomos ver, em primeiro lugar, quais os
apoios terapéuticos (ou similares) dirigidos directamente a crianga, em cada um dos
momentos.

A Tabela 4 apresenta o numero de acompanhamentos por especialidade quando as
criancas frequentavam o CDIP e quando transitaram para o CRIS, assim como a variagdo que
essa transi¢do implicou (quantos acompanhamentos se perderam/ganharam na transigéo,
em relagdo a cada apoio). Podemos verificar que no CDIP, e em relagdo a populagdo
estudada, a fisioterapia, a terapia da fala, a equitacdo terapéutica e a hidroterapia foram os
apoios terapéuticos mais seguidos, o que esta de acordo com as perturbagdes motoras e
funcionais caracteristicas desta populagdo. No CRIS, a fisioterapia, e a a equitagdo
terapéutica continuaram a ser dois dos apoios mais indicados e frequentados, mas surge
também a musicoterapia como um apoio indicado frequentemente. Verificamos também a
emergéncia de um novo tipo de apoios, essencialmente grupais, que sdo consistentes com a
necessidade de alargamento das estratégias promotoras de inclusdo para este grupo de
criangas mais velhas. Quando analisamos a variagdo entre a quantidade de apoios
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recebidos, por especialidade, entre o CDIP e o CRIS, verificamos que a transi¢do para o CRIS
trouxe um numero significativamente maior de apoios da psicomotricidade e da
musicoterapia (22,2 % e 37,0 % respectivamente), enquanto que foram os apoios de terapia
da fala (menos 22,2 %) e da educagdo (menos 14,8 %) que mais se perderam aquando da
transigdo. O que acentua a importancia das intervengdes terapéuticas teram uma incidéncia
forte nas idades mais precoces e também mostra que a dimensdo educativa fica, por
defini¢do, mais assegurada com a entrada na escola. Verifica-se, ainda, que na transigdao do
CDIP para o CRIS o nimero de apoios terapéuticos aumenta de uma média de 2,74 apoios
individuais por crianga para uma média de 3,15 na populagdo em idade escolar.

Tabela 4 — Percentagem de criangas por especialidade

Apoio Terapéutico coip CRIS Varia§.§o~
na transi¢do
Fisioterapia 70,4 62,9 -75
Terapia da Fala 40,7 18,5 -22,2
Equitacdo Terapéutica 40,7 33,3 -7,4
Hidroterapia 37,0 25,9 -11,1
Educagdo 29,6 14,8 -14,8
Psicologia 18,5 29,6 +11,1
Terapia Ocupacional 14,8 18,5 +3,7
Gr. de Comunicagdo Aumentativa 7,4 3,7 -3,7
Musicoterapia 7,4 44,4 +37,0
Psicomotricidade 7,4 29,6 +22,2
Equitagdo Adaptada 3,7 +3,7
Grupo de Estimulagdo Global 7,4 +7,4
Grupo de Actividades Aquaticas 3,7 43,7
Grupo de Expressdo Dramdtica 14,8 +14,8
Grupo Sensagdes 3,7 +3,7
Observagao Periddica 3,7 43,7
Média de Apoios por crianga 2,74 3,15 40,41

A Tabela 5 mostra-nos a forma como se comportaram as diferentes propostas
terapéuticas: quantas criangas deixaram de ter cada apoio especifico na transi¢do para o
CRIS, e quantas mantiveram os apoios de cada terapia na transicdo. A analise conjugada das
Tabelas 4 e 5 permite-nos concluir que 66,2 % dos acompanhamentos individuais, nas
diferentes especialidades, foram mantidos na transicdo para a idade de inclusdo escolar.
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A Terapia da Fala foi a modalidade em que deixou de haver mais acompanhamentos,
63,7% dos casos até ai acompanhados deixaram de o ser, Com percentagens de interrupgdo
também elevadas encontramos também a Terapia Ocupacional (50%), Educagdo (62,5%) e
Hidroterapia (40%). Por outro lado, 44,4 % das criangas iniciaram trabalho em
Musicoterapia a partir da transicdo. Houve também aumentos relevantes na
Psicomotricidade (que em muitos casos substituiu a Fisioterapia) Psicologia e actividades de
Grupo.

0 acompanhamento psicologico individual (mesmo sendo uma intrevengdo individual
menos comum na IP, a Musicoterapia e a Psicolmotricidade mantiveram todas as criangas

acompanhadas
Tabela 5 -Perda de apoios na transi¢do
Apoios Deixou de ter Manteve
Fisioterapia 21,1 78,9
Equitacdo Terapéutica 18,2 81,8
Terapia Ocupacional 50,0 50,0
Psicologia 0 100
Terapia da Fala 63,7 36,3
Educagdo 62,5 37,5
Hidroterapia 40,0 60,0
Gr. Comunicagdo Aumentativa 50,0 50,0
Musicoterapia 0 100
Psicomotricidade 0 100
Conclusoes

Os resultados obtidos permitem-nos reflectir sobre a necessidade de a inclusdo
educativa ser acompanhada de formas de intervengdo terapéutica adequadas as
necessidades das criangas, ndo apenas as suas NEE mas sim as suas necessidades
globais de desenvolvimento. Mostram-nos ainda que:

1. A saida dos programas de Intervengdo Precoce deve ser adequadamente
preparada, por forma a que os apoios terapéuticos possam ter continuidade sempre
que necessario.

2. A entrada na Escola ndo diminui a necessidade de apoio terapéutico especifico
as criangas com graves perturbacdes motoras. Pelo contrario, é imprescindivel, em
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muitos, casos a manuten¢do do trabalho de Fisioterapia, ou de outras formas
terapéuticas de estimulagdo psicomotora.

3. As modalidades de intervengdo que acompanham a inclusdo educativa
tendem a diversificar-se, realgando o espaco para novas intervengles: mais
expressivas (como, por exemplo, a Musicoterapia) ou menos classicas
(Psicomotricidade, Equitagdo terapéutica) e de maior potencial inclusivo imediato.

4. As modalidades de intervengdo grupal ganham importancia progressiva com a
entrada na idade escolar, tendo beneficios simultaneamente terapéuticos e de
caracter inclusivo e social.

5. A inclusdo educativa tem, necessdriamente, de ter o acompanhamento de
técnicos e saberes para além do professor, mas que se interliguem com este.

6. A inclusdo educativa, suportada no apoio desses técnicos e saberes é
fundamental para o desenvolvimento da crianga e para o enfrentar das sua
Necessidades Educativas.

7. A criangas, para além das sua Necessidades Educativas, continuam a ter um
conjunto de outras necessidades, de saude, sociais, motoras, culturais e emocionais,
que aumentam a exigéncia que colocam & escola tém também de ser assegurados por
todos os servicos (nomeadamente terapéuticos e de reabilitagdo) e pela comunidade
em geral.
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Capitulo 10°

A estruturagao da agressividade na
psicoterapia de criangas com dificuldades escolares

Vitor Franco
Ana Bertao
Cristina Barroso

1. Contexto institucional

O PsiCOAP é uma instituicdo privada que existe, em Leiria, desde 1984, destinado a
receber criangas em idade escolar para diagnéstico psicoldgico e psicoterapia, funcionando
dentro de um modelo psicodindmico de compreensdo da vida mental e de intervengdo
terapéutica.

O trabalho efectuado funda-se sobre um funcionamento em equipa, a qual é
constituida por psicdlogos mas inclui também um terapeuta da fala. O trabalho de equipa
passa pela realizagdo de reunides semanais que visam: a distribuicdo dos novos casos, a
apresentacgdo e discussdo dos casos clinicos (primeiras consultas e casos de seguimento),
uma abordagem mais tedrica no estabelecimento de um diagndstico inicial e da orientacdo

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Bertdo, A., Franco, V., & Barroso, C. (1994). A estruturacdo da agressividade na psicoterapia de
criangas com dificuldades escolares. Actas de Psicologia Clinica, Sociedade Portuguesa de Psicologia
Clinica, 1992 (pp. 67-79). Lisboa: SPPC.
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terapéutica, e a andlise das técnicas terapéuticas utilizadas e do posicionamento pessoal dos
psicoterapeutas nomeadamente nos seus aspectos contra-transferenciais. Para além disso,
todos os psicélogos benificiaram de supervisdo regular com o Professor Carlos Amaral Dias.
Como parte do trabalho institucional e de equipa inclui-se também a promogdo regular de
cursos e semindrios.

Como foi dito, esta instituicdo dirige-se primeiramente a criangas em idade escolar e
pré-escolar. O encaminhamento das criangas para o Centro é feito principalmente pelos
médicos, professores, e familiares de criangas ja anteriormente atendidas no Centro. No
decurso do ultimo ano verificdmos um aumento significativo na percentagem de criangas
enviadas pelos médicos das equipas de salde escolar e do PIPSE. Qualquer que seja qual a
fonte do encaminhamento é sempre exigido que a marcagdo da consulta seja feita pelos
pais. Quando da recepg¢do do pedido de consulta sdo recolhidos os primeiros dados sobre a
crianga e o motivo da consulta. Esses casos sdo analisados colectivamente e distribuidos
pelos técnicos disponiveis.

A familia é entdo atendida por um dos psicélogos, para recolha de dados da
anamnése da crianga e reconstrucdo da histdria familiar, enquanto outro psicélogo atende a
crianga numa primeira observagdo e entrevista clinica. Num segundo atendimento da
crianca sdo passados os testes julgados Uteis para o diagndstico e orientacdo terapéutica
(testes de inteligéncia e de personalidade). Esta fase de acolhimento prossegue com a
discussdo do caso em reunido de equipa e é finalizada com uma entrevista com os pais para
devolugdo dos resultados e orientagdo terapéutica, podendo ser encaminhados para
psicoterapia individual, pedagogia terapéutica, psicodrama infantil, apoio psicopedagogico
individual ou de grupo, ou ainda ser enviados para outra instituicdo.

A escolha da tematica sobre que nos queremos debrugar, vem na sequéncia de um
conjunto de constatagdes que decorrem da observagdo dos pedidos de consulta que nos
tém chegado e de uma tentativa de caracterizagdo da(s) populagGes que assim procuram
ajuda do psicologo. Tomando como referéncia os ultimos 100 casos recebidos na
instituicdo, verificamos desde logo que a distribuicdo etéria dos pedidos de consulta aponta
para uma progressao crescente do nimero de criangas até aos 8 anos (idade em que estes
valores ultrapassam os 25%), decrescendo progressivamente esse nimero a partir dai ,de tal
forma que a percentagem de criangas de 13 anos é sensivelmente igual as de 4 e 5 anos.
Esta distribuicdo etaria é apenas quebrada no caso das criangas de 12 anos.

A hipdtese de que esta distribuicdo tenha a ver com os momentos mais marcantes da
progressdo escolar (a entrada na escola, a passagem da 12 a 22 fase e a entrada no ciclo
preparatério pode ser corroborada por uma outra observagdo : 80% dos pedidos de
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consulta chegam-nos derivados de dificuldades escolares.

Esta constatagdo, que fara parte de experiéncia de todos os psicélogos clinicos, sera
sem duvida significativa na definigdo publica da identidade profissional do psicélogo, e é
semelhante a feita noutros contextos nacionais (Gueriot) do aumento crescente da
recorréncia ao psicdlogo e ao psicoterapeuta por motivos que tém a ver com as dificuldades
escolares. S6 um paréntesis para dizer que a nossa experiéncia tem sido de que o PIPSE nos
fez chegar uma nova populagdo a atender constituida por casos e familias que pela sua
iniciativa ndo recorreriam ao psicélogo mas o fazem por indicagdo explicita da escola e pela
insuficiéncia de outros formas de abordagem.

Mas voltando a nossa anterior distribuicdo, retomando a distribui¢do etdria mas tendo
agora em conta os casos chegados por dificuldades escolares, verificamos que a nossa
hipdtese se mantém uma vez que cerca de 30% das criangas se situam na casa dos 8 anos,
estando os restantes valores muito préximos dos 10% com um ligeira superioridade nos 11
anos (e ja ndonos 12)

Interessou-nos também verificar como é que é formulado o pedido de consulta tanto
nos casos com dificuldades escolares como nos casos sem dificuldades deste tipo.

Enquanto estes nos vém principalmente problemas da linguagem ou pelos seus
comportamentos hiperactivos e/ou socialmente ndo aceites, aqueles chegam -nos com
queixas ligadas essencialmente a inibigdo do agir (crianga parada, apdtica, desinteressada,
timida, etc.). Surgem depois as queixas relativas a hiperactividade (criancas irrequietas,
agressivas, instaveis), dificuldades de concentragdo, falta de motivagdo para as actividades
escolares e problemas escolares especificos (principalmente ao nivel da leitura).

Isto parece-nos interessante, se bem que a queixa que leva a consulta ou motivo
justificativo apresentado ndo decorram de sintomatologia uniformemente descrita ou
valorizada ou correspondem a um diagndstico diferencial idéntico.

Ao analisarmos os elementos diagnosticos destas criancas com dificuldades escolares,
verificamos que em cerca de 55% dos casos existem dificuldades que tém a ver com a
estruturagdo da agressividade (incluindo 45% com comportamentos de inibigdo e 10 % com
comportamentos de tipo hiperactivo). Foram excluidos deste nimero os casos de Psicose
infantil (10%).

Em menor nimero surgem-nos casos em que se verifica também uma forte inibigdo
intelectual. Outras problematicas apresentadas: depressdo, Perturbagdes dos movimentos
identificatorios e dos processos de separagdo individuagdo.

Resumindo, temos que, nos ultimos 100 casos que nos chegaram, verificamos que
numa elevada percentagem o diagndstico efectuado aponta para uma grande superioridade
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das criangas com dificuldades ao nivel da estruturagdo da agressividade. Criangas que
posteriormente orientdmos para psicoterapia, pedagogia terapéutica ou grupo de
psicodrama consoante as outras dificuldades apresentadas, sendo no entanto a maioria
delas orientada para uma psicoterapia individual de frequéncia semanal.

2. Estruturagdo da agressividade

Frequentemente tende-se a pensar a agressividade como sendo a os comportamentos
agressivos e, por prolongamento, pensa-se nas criangas hiperactivas e irrequietas, passando
dai para o dominio ético dos mal comportados. Executam-se assim dois saltos interessantes:
de um conceito estrutural, para o dominio quantitativo do comportamento e logo para o
dominio do juizo ético. Colocamo-nos aqui num dominio estrutural considerando como
Winnicott que o problema ndo esta nos comportamentos agressivos mas no recalcamento
da agressividade - ndo estamos pois a falar (s6) sobre comportamentos agressivos.

No bebé, o comportamento agressivo e a actividade confundem-se, mostrando-nos
que a agressividade faz parte da expressdo libidinal primitiva.0 comportamento infantil
pressupOe a presenca dos elementos agressivos e libidinais constantes nas relagdes que,
desde o nascimento, a crianca mantém com o que a rodeia.

A agressividade faz parte do amor. O bebé agride e destrdi o que ama nao se dando
conta de que se trata de um Unico e mesmo objecto. A mde que morde é a mde que o
alimenta, que satisfaz as suas necessidades, que Ihe da prazer. Esta possui algo de desejavel
que o bébé quer possuir e que forma, como Melanie Klein definiu, a inveja e o ddio
primitivos. No entanto a ndo diferenciagdo ndo lhe permite sentir-se responsavel pelas suas
manifestacOes agressivas.

Dessa forma, a auséncia de agressividade seria a incapacidade de agir e, mais ainda, a
incapacidade de amar. Seria a impossibilidade de estabelecer relagdes objectais.

Pior que a agressividade é a indiferenga. O desenvolvimento traz consigo a distingdo
do que esta dentro e fora de si, a integracdo do Eu e o reconhecimento da pessoa da mie. E
a posicdo depressiva de que fala Melanie Klein. O sentimento de nos seus momentos de
excitabilidade ter feito mal, ter agido sobre a pessoa amada, traz consigo o desgosto e a
culpabilidade.

Neste momento é necessario que a mde, mercé do seu amor, possa suportar tais
manifestacbes da agressividade do filho, permitindo-lhe suportar o sentimento de
culpabilidade.

Simultaneamente surge a capacidade de dar, constuir e reparar. A agressividade
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assume entdo uma nova face, ligada a capacidade reparadora. A crianga que se sente
abandonada, que ndo encontra quem receba os seus esfor¢os de reparagdo vé reaparecer a
agressividade.

A distin¢do entre bons e maus objectos permite diminuir a culpabilidade. Vejam-se os
jogos de bons e maus, policias e ladrdes, indios e cowboys. O jogo pode ser encarado como
uma tentativa de organizagdo da agressividade através da reestruturagdo dos mecanismos
defensivos e do encontrar de melhores ou mais aceitdveis solugdes para os conflitos e
situagOes de grande tensdo. A frustragdo é inevitavel embora ndo possamos defender a
agressividade como sendo uma resposta reactiva ou reacgdo a frustragdo, ligando-se antes
ao amor primitivo e as relagbes objectais mais primarias.

Desta forma, as manifestacdes agressivas sao elemento normal e factor essencial no
desenvolvimento harmonioso da crianga. Dai ser importante que as pessoas significativas do
mundo da crianga saibam conter as suas manifestagdes agressivas para que estas se possam
exteriorizar. Embora muitas vezes os adultos ndo consigam suportar esses elementos
agressivos, sentindo-se invadidos por eles e atacados interiormente. Entdo a crianga sente-
se ma e culpada por tudo o que acontece e ple ao servico do impedir mais
disfuncionamento uma série de mecanismos que agem sobre a agressividade.

Para haver aprendizagem, ou seja, para que a agressividade se possa tornar em
instrumento de conhecimento, tem de ser mentalizada, ja que conhecer é apropriar-se das
coisas que se ndo tém, as coisas que os outros possuem, especialmente os adultos.
Aprender implica assim a organizagdo da competicdo pré e pds edipiana.

Ha situages em que esta possibilidade de aprender fica perturbada e bloqueada. E o
que acontece quando o Ego estd envolvido noutras actividades exigindo muita energia. No
dizer de Melanie Klein, "quando o Super-ego exerce um dominio demasiado intenso sobre o
Ego, com frequéncia este, nas suas tentativas de manter o controle por meio do
recalcamento sobre o id e os objectos interiorizados, fecha-se as influéncias do mundo
externo e dos seus objectos, despojando-se assim de toda a fonte de estimulo que formaria
a base dos interesses e realizacdo do Ego, tanto provenientes do Id como dos vindos das
fontes exteriores.

De tal forma que s6 conseguindo uma reducdo do sadismo, da ansiedade, e da ac¢do
do Super-ego, é possivel que o Ego possa funcionar, tornando o individuo mais acessivel a
influéncia do mundo externo. Isto acompanhado com uma progressiva solugdo das suas
inibicdes intelectuais, permitindo-se assim aprender.

A inibicdo intelectual esta assim ligada a inibicdo da fungdo epistemofilica e das outras
fungdes do Ego. A inibigdo é também o abandono do investimento da crianga da fungdo que
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permite o conhecimento. O que pode ter a ver com o significado inconsciente do saber
adquirido e a erotizacdo da fungdo, assim como com a actividade auto-punitiva, em que o
prazer de aprender seria anulado pelo desprazer da dor e pelo sofrimento do entrar em
competicdo. Deste modo, a possibilidade de ajudar o individuo implica o permitir-lhe voltar-
se para o mundo externo, cheio de perseguidores e perigos, 0 que exige a toda a crianga o
ter de ser agressiva. O que estd em causa é a sua capacidade de competir.

Falamos de competiciio no sentido sadio da vida mental. E a competicio que se faz
com os seus iguais, com o desconhecido,com a descoberta de novos objectos e relagdes,
com a escola. Embora nem sempre assim acontece e outras formas de competigdo surgem:
o desejo edipiano de competir com os pais, competir com irmaos pelo amor daqueles, etc.
em quadros de blogqueamento e inibigdo intelectual.

3. Trabalho psicoterapéutico

Passaremos agora a observar um caso com que trabalhamos e em que a problematica
da estruturagdo da agressividade estd presente. Escolhemos este caso porque ele nos chega
por dificuldades de aprendizagem e desinteresse (ndo investimento afectivo na
aprendizagem). Mostra como a elaboragdo dos mecanismos odiosos permite levar ao ciime
e aceder as relagdes triangulares. Aprendemos com Melanie Klein como os mecanismos de
defesa podem falhar. Ao transferirem o 6dio e a inveja para outro elemento este pode
tornar-se tdo objecto de ddio e inveja como o objecto inicial. Falha também a
desvalorizagdo narcisica que leva a ndo competicdo, uma vez que ele préopio se tornaria
objecto de ddio e inveja. Falha igualmente a depreciagdo dos objectos ndo invejosos (que
continua a invejar). Na psicoterapia torna-se a inveja em ciime possibilitando a triangulagao
e 0 competir.

0 Carlos, de 9 anos de idade, veio a consulta a conselho do médico de familia e por
indicacdo de um familiar. As queixas apresentadas sdo: ndo manifestar interesse pela escola,
apresentando dificuldades na aprendizagem das matérias escolares (embora estivesse no 32
ano sem ter reprovado); em casa esta em conflito permanente com a irma (dezassete meses
mais nova); dores de cabeca.

E a mde quem acompanha o filho & consulta por impossibilidade do pai devido a ter de
ficar a tomar conta do estabelecimento comercial da familia. Trata-se de uma mulher ainda
jovem, apagada, falando pouco, ndo parecendo muito afectiva no seu modo de falar e
deixando bem evidente o seu diferente investimento nos dois filhos, desvalorizando sempre
o Carlos. Em sua opinido as dificuldades deste devem-se a desinteresse e distracgdo,
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referindo-se as dores de cabega ( duas ou trés vezes por més especialmente quando o
Carlos é contrariado) como tendo surgido a partir dos 4 anos, sendo mais frequentes a
partir dos sete.

Sobre a relagdo entre os dois irmaos descreve-a como muito conflituosa: o Carlos esta
sempre a provocar a irma e esta vem fazer queixinhas ( 0 que é alids o seu Unico defeito,
uma vez que a descreve como uma crianga perfeita, enquanto o Carlos é "vingativo e
ciumento")

As dificuldades de relagdo do Carlos com a escola terdo surgido logo na 12 classe:
muito inibido, ndo brincando com as outras criangas criangas no recreio e demorando
bastante a fazer amigos. Nunca mostrou interesse pela escola ou vontade de aprender,
mostrando-se desinteressado e distraido. "Passar ou ndo passar de classe era a mesma
coisa". Sempre manifestou dificuldades em todas as matérias. A relagdo com as professoras
foi sempre marcada pela recusa, dizendo que nao gostava delas

A professora queixa-se: "recusa-se a trabalhar, nunca acabando as tarefas escolares"...
e distrai-se com facilidade. Nas consultas de diagndstico o Carlos logo manifesta o seu
desagrado pela escola e pela professora.

Foi orientado no sentido de uma psicoterapia com vista a poder investir afectivamente
as aprendizagens escolares a partir do trabalho sobre a elaboragdo dos processos de
separagao e os aspectos ligados a estruturagdo da agressividade.

As primeiras sessdes da psicoterapia do Carlos sdo passadas na exploragdao dos jogos,
o0 que é feito de uma forma bastante ordenada, jogando apenas um ou dois jogos por sessao
e afirmando que ndo repetird nenhum até que os jogue todos. O que lhe é remetido pelo
terapeuta no sentido da exploragdo e da descoberta da relagdo entre ambos e de tudo o
que se pode fazer naquele espago. Nesta primeira fase, de cerca de 4 meses que incluem o
periodo das férias do Verdo, ndo mostra grande competetividade durante os jogos, como se
o importante fosse jogar e ndo ganhar ou perder. Esta ndo competetividade é ligada pelo
terapeuta a inseguranga do Carlos e a sua desconfianga em relagdo a si no sentido em que
ndo consegue competir pela incerteza do que Ihe podera acontecer.

No final das sessdes, o Carlos deixa sempre o gabinete muito arrumado e
mostra-se muito simpdtico. Fala pouco do que se passa consigo, fazendo referéncia apenas
as viagens que faz com o pai, contando que vai com ele ao Porto buscar coisas para o
armazém, enquanto que a a irmad ndo vai. Diz, desiludido que combinaram em casa que
agora passara a ir ele numa semana e a irmd na outra. Critica esta atitude da familia,
acabando por dizer que foi decisdo da mde, porque, acha, a irmd ndo vai ajudar nada.
Quando Ihe é mostrado que assim ele ficara sozinho com a made, diz que ndo gosta e prefere
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ir para a rua brincar.

A imagem de uma mae "chata", que ndo o deixa fazer aquilo que ele quer e
que o trocou pela irmd, comega a surgir a partir da 52 sessdo, que ele passa a conversar,
ligada a imagem de uma irma "invejosa", "queixinhas", sempre "colada" a mae, feia e gorda,
de quem ele ndo gosta. Fala dos presentes que os pais trazem a irmd, principalmente
daqueles que a mde lhe compra, como se ele ficasse esquecido. E-lhe interpretado o
sentimento de ter sido abandonado, roubado por esta irmd que ocupa o pensamento dos
pais e a quem eles ddo presentes, esquecendo-se dele, ao mesmo tempo que lhe sdo
reenviadas as projec¢Ges (ele fala da inveja da irmad como se ela desejasse possuir tudo o
que de bom Ihe pertence, mas ele deseja posssuir a melhor coisa que a irma tem: o carinho
e a atengdo da mae).

Fala com imensa raiva e desprezo desta irmd, expressando um odio intenso
ligado ao sentimento de ser abandonado. Conta que a mde trouxe uma boneca cara para a
irma quando foi a Franca, a ela "que tem tantas bonecas !" e a ele ndo trouxe nada porque
"se calhar esqueceu-se".

E por esta altura que se comega a mostrar aborrecido e amuado na sala de
espera quando tem de aguardar pelo terapeuta. Descontraindo-se, comega a ser capaz de
falar do seu descontentamento se ndo pode ser atendido alguma vez e comega a perguntar
se 0 psicélogo tem mais alguém depois dele ou pedindo-lhe que este escreva o nome dele
numa determinada caixa se ficar alguma coisa por terminar durante a sessdo. O terapéutica
liga isto a0 medo de que possa esquecer-se dele, que o espago-gabinete tal como o
terapeuta possam ser ocupados pelos outros e que depois ndo fique nada para ele (tal como
ele sente que aconteceu na sua relagdo com a mde. Reassegura-o, preocupando-se nas
sessOes seguintes com as coisas que podem ser lembradas.

O Carlos comega a ser mais criativo. Constréi um jogo porque, diz "vou
pensar com ideias". Todos os jogos do gabinete sdo explorados agora sob o ponto de vista
pedagogico, interessando-se bastante pelas coisas novas.

Neste momento do processo terapeutico, comega a mostrar uma grande
competicdo e a revelar o seu intenso desejo de ganhar. Fala com satisfagdo dos jogos que
tem feito com os catorze primos que tem em Portugal nesse momento a passar férias.

Fala também de um periodo em que esteve em Franga com os pais e como ficou trés
semanas sem comer: iam ao restaurante e se pediam arroz ele queria batatas, se o pai
mandava vir batatas ele queria arroz. Refere que tinha saudades da avd, de forma que
voltaram mais cedo para Portugal por causa disso.

Fala-se sobre as suas dificuldades de separagdo e ele lembra como numa
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ocasido a irmd foi com a made para Franga e ele ficou ca com o Pai. Diz: "acho que também
fiquei doente nessa altura" e acrescenta "a minha mae veio mais cedo por causa disso...
acho eu.". Embora esteja assim a construir a imagem de uma mde capaz de o abandonar
mas também de regressar para que ele ndo morra, logo volta a falar de comoairma é mae
como a detesta.

Nesse Verdo vai para uma colonia de férias e quando regressa fala nas
saudades que teve mas, com muito prazer, fala também das coisas a que |a poéde fazer.
Desta vez foi a irma que logo ficou doente, com tosse.

Durante todo o ano ao falar-se da escola afirma que ndo gosta da escola,
gosta é de ajudar o pai. Fala-se sobre isso e é trabalhada a identificagdo ao pai, como é
importante fazer o Ciclo Preparatdrio para poder tirar a carta e ajudar o pai no transporte
de mercadorias. Satisfeito, conta como o pai ja o deixou conduzir uma vez e o empregado
do pai o tem deixado muitas outras vezes, o que é pegado no sentido da necessidade de
crescer ao lado de outro homem que nos ensine coisas a, mas como parece ser mais facil
perto do empregado do que do pai.

Comeca a escolher dois jogos como sendo os seus preferidos. O "Corre que
te apanho", jogo de sorte e estratégia para o qual ele concebe estratégias complicadissimas
que o terapeuta liga ao jogo da sedugdo, o fugir, agarrar e ser apanhado; e os "Povos e
costumes" puzzle com diversos trajes regionais pertencentes a cada provincia portuguesa
que é explorado de forma mais pedagdgica: os distritos, identidade regional, roupas
regionais, musica, folclore, etc. Sdo explorados mapas e livros. Descobre um Atlas e comega
a levar livros para casa para ler, explicando "porque acho que vou dar isto no Meio Fisico".

Ao escolher estes dois jogos e ao aprender a competir com o terapeuta,
comeca a mudar os temas que traz. Deixa de falar da irmd, apesar de nesse Natal ela ter tido
presentes mais caros que os dele, para falar das raparigas da escola.

Em Fevereiro (92 més de psicoterapia) fala das cachopas, dos namoros, da
Ana que o Rui diz que gosta dele e a quem o Pedro beijou prendendo de encontro a parede.
Conta cada situagdo que se passa no recreio com muito pormenor, com um colorido muito
rico, dado pelo afecto que pde naquilo que conta, com muito prazer. Passa sessdes inteiras
a contar jogos de futebol que fez com os amigos, como lhes ganha, e as coisas das raparigas;
dizem que a Claudia gosta dele, mas ele acha que ndo, porque é sardento e ndo € jeitoso e
além disso é novo para namorara. SO aos catorze é que vai namorar e ele sabe |a o0 que é
que lhe acontecera aos catorze, quinze anos ... O terapeuta remete para a sua curiosidade
e para a culpabilidade ligada a ela... pode acontecer-lhe alguma coisa muito ma se desejar
muito saber antes dos catorze anos o que se passa entre um rapaz e uma rapariga.
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0 medo da retaliagdo ainda surge por vezes de forma evidente (uma vez que
chega atrasado pergunta logo "o que acontece quando se chega atrasado ?") assim como o
medo do abandono.

No carnaval veste-se de "cowboy a fingir" e fala de um colega que levou um
fato a sério. Ele ndo pediu a mde um fato a sério porque "ainda levava". Também tem de ter
cuidado com as sapatilhas porque a mde ralha se vdo sujas, mas é complicado jogar-se
futebol e ndo as sujar. Os colegas deitam-se ao chdo para ver as cuecas as meninas mas ele
ndo o faz porque ndo quer chatices (uma vez que elas irdo fazer queixinhas as freiras que
dirigem o colégio) mas também porque ndo pode chegar sujo a casa pois a mae ralha-lhe.

A mae aparece assim, no seu discurso, como punitiva e aquela que o impede
de fazer coisas, de crescer curioso. Comega a ficar na escola até tarde, sé indo para casa as
sete horas. Fica a jogar futebol na rua ou na escola, fazendo os deveres com os colegas
evitando assim estar em casa porque a mae estd sempre a "chatea-lo". Na escola diz que
quer passar de ano, quer ir para o Ciclo Preparatério e pergunta quantos anos sdo.
Responde dizendo "dois anos passam depressa”.

No Verdo seguinte a a partida dos primos ja ndo lhe causou grande angustia,
contrariamente aos anos anteriores em que ele se sentia mais sozinho e abandonado ap6s a
sua partida.

Transitou de ano e entrou para o Ciclo Preparatério, mudando de colégio.
Vem contar com muito prazer que tudo é "fixe", o que contrasta com a forma como falava
da escola anteriormente, espago onde tudo era chato e aborrecido.

0 processo terapeutico foi dado por concluido ao fim de cerca de dois anos. Foi feito
um follow-up quando o Carlos se encontra no 62 ano, com boas notas, transitando de ano
sem qualquer negativa.
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Capitulo 11°

Inclusdo e construgao de contextos inclusivos

Vitor Franco
M2 Céu Rico
Mariana Galésio

1. Integragdo e inclusdo de criangas com deficiéncia

O conceito de inclusdo, tanto no dominio educativo como no social, ampliou
significativamente o modo de entender o lugar das criangas com deficiéncia. No entanto,
uma vez mais, ndo basta mudar os conceitos; de pouco ou nada vale deixar de falar em
integracdo e passar a dizer inclusdo. A diferenga conceptual é enorme, mas implica uma
profunda alteragdo de perspectiva no que concerne as mudangas contextuais necessarias.

Nos Ultimos quarenta anos tém havido grandes mudangas na forma de encarar e
cuidar das criangas com deficiéncia ou com graves perturbagées no desenvolvimento.
Vivemos hoje numa época em que a sociedade, através das suas leis, defende, ou pelo
menos enuncia, os seus direitos e a sua dignidade. E unanimemente aceite que ninguém
deve ser marginalizado pelas suas limitagGes fisicas, sensoriais, intelectuais ou mentais. Até
chegarmos aqui encontramos,numa linha de continuidade, diferentes perspectivas acerca
da forma de cuidar, educar e viver dessas criangas. Muitas de tais perspectivas coexistem,
no entanto, num mesmo periodo, sobrepondo-se.

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V., Rigo, M. C., & Galésio, M. (2002). Inclusdo e construgdo de contextos inclusivos. In M. F.
Patricio (Org), Globalizagdo e Diversidade — A Escola Cultural, uma resposta. Porto: Porto Editora.
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Colocando-nos no ponto de vista do desenvolvimento infantil, a questdo central que
faz a ligagdo entre tais perspectivas tem sido a importancia reconhecida aos contextos em
que a crianga vive e a posicdo acerca de quais serdo os mais adequados ao seu
desenvolvimento.

Sem recuarmos demasiado, a época da educagdo especial ou especializada (muitas
vezes rotulada apenas, incorrectamente, como segregada) comegou na necessidade de criar
um contexto, que se considerava Optimo, para o acolhimento das criangas. Ainda hoje
temos muitas instituicOes (por vezes enormes) que funcionam nesta perspectiva. Algumas
foram juntando a intervengdo ao acolhimento. As grandes instituicdes portuguesas de
deficientes, nascidas nas décadas de 60 e 70, acentuavam, de forma inovadora para a
época, a necessidade de lugares especializados e multivalentes: educativos, terapéuticos e
sociais. Falando em termos de contextos de vida, tratava-se de criar condigbes de vida
social e de aprendizagem paralelas as das outras criangas, mas que Ihe fossem tdo similares
quanto possivel, onde a crianga estivesse bem, cuidada e protegida da segregacdo social.
Por isso é que sera pouco adequado chamar segregadoras as instituicdes ou modelos dessa
época, uma vez que tiveram um papel importante no combate a segregagdo; vieram
mostrar que era possivel e desejdvel que essas criangas vivessem, aprendessem, e
recebessem educagdo. Evitavam que ficassem fechadas, escondidas e abandonadas.

Muito rapidamente se concluiu ser desejavel que a crianga deficiente tivesse um tipo
de vida tanto quanto possivel normal e igual ao das outras criangas. Daqui decorreram duas
grandes implicagdes em termos de contextos: uma referente a escola e outra aos restantes
espacos. Ja ndo se estava a falar apenas das horas que a crianga passava na escola (ou na
instituicdo) mas da vida real e global: o tempo livre, o desporto, o acesso a cultura, as
relagGes interpessoais com a familia e os pares, etc. Para que o deficiente pudesse ter um
tipo de vida tdo normal quanto possivel e igual ao das outras pessoas, deveriam ser
introduzidas na sua vida diaria normase condigbes o mais parecidas possivel as
consideradas como habituais na sociedade.

O contexto agora em causa é o contexto comum a vida social. Trata-se de alterar as
condigdes de vida do deficiente de forma a que se torne o mais similar possivel as da vida
social. Encontramos um primeiro exemplo na separacdo entre local de aprendizagem e
residéncia. Esta nova perspectiva traz a necessidade dos locais, espagos e instituigdes serem
adapatados, isto é, transformados de forma a receberem as criangas com deficiéncia. A
integracdo é assim o movimento no sentido de colocar a crianga com deficiéncia a viver
junto das criangas ditas normais, das pessoas da sua familia e da comunidade. As mudangas
necessdrias para essa integragdo visam sempre que 0 meio em que a crianga se move nao
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Ihe seja factor de restricdo, constrangimento ou ameaga.

Do ponto de vista educativo, o principio da integracdo aponta para a colocagdo da
crianga com deficiéncia, ou com necessidades educativas especiais, junto das outras para
fins académicos e sociais. Procura-se que também ela tenha o maximo de progresso,
considerando-se que "a colocagdo conjunta propicia um melhor desenvolvimento social e
académico das criangas com NEE e reduz o estigma derivado do facto de se ser educado em
ambientes segregados (Correia, 1997). Torna-se assim necessaria a utilizagdo de servigos
educativos diferenciados e ambientes educacionais variados em que a crianga possa ser
inserida, um dos quais e 0 mais desejavel serd a classse regular.

A Public Law, em 1975, que serad talvez o paradigma das legislagbes de caracter
integrador, apontava para uma educagdo publica e gratuita para todas as criangas com NEE,
acompanhada de um plano individualizado de ensino. Além disso, defendia:

- a garantia de um processo adequado em todas as fases (iedntificagdo, colocagdo e
avaliagdo);

- a avaliacdo exaustiva e praticas de testagem ndo descriminatdrias, mas adequadas a
condigdo da crianga;

- a colocacdo da crianga no meio menos restritivo possivel que pudesse satisfazer as
suas necessidades educativas (embora ndo fosse evidente a preocupagdo com os restantes
contextos);

- a elaboragdo de planos educativos individualizados que deveriam ser revistos
anualmente pelos professores, pais e orgaos de gestdo da escola;

- uma adequada formagdo de professores e outros técnicos;

- 0 desenvolvimento de materiais adequados;

- 0 envolvimento dos pais no processo educativo da crianga.

O Relatério Warnock, de 1978, identifica trés tipos de orientagGes para o caracter
integrador da escola:

- a existéncia de meios complementares qua facilitem o acesso aos conteldos e
actividades do programa;

- a adaptacdo dos programas através da pormenorizagdo ou subdivisdo dos seus
conteudos (especialmente para as criancas deficientes mentais);

- a alteragdo da organizagdo e clima afectivo da actividade escolar, na sala de aula,
para os alunos com dificuldades de adaptacdo (Niza, 1996). Ja posteriormente, a Iniciativa
de Educagdo Regular ou Iniciativa Global de Educagdo, nos Estados Unidos da América, visa
também a adaptagdo da classe regular de forma a tornar possivel ao aluno a aprendizagem
nesse ambiente e desafia os investigadores a encontrar forma de atender o maior nimero
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de alunos na classe regular, encorajando os servigos de educagdo especial e outros servigos
especializados a associarem-se ao ensino regular.

Todas estas iniciativas nos mostram como nos modelos de integragdo se parte do
contexto tal como ele é, considerando-se depois as mudangas ou adaptagGes necessarias de
forma a poder acolher as criangas com problemas de desenvolvimento.

0 esforgo pedido é no sentido de haver adaptagdes: dos espagos, dos programas, do
clima afectivo, dos métodos pedagogicos e de avaliagdo.

0 conceito de inclusdo difere significativamente do de integragdo no que se refere a
adaptabilidade e natureza dos contextos Possivelmente hd que passar por profundas
mudancas adaptativas antes de se poder falar em inclusdo. Se assim for, ndo havera forma
de queimar etapas, isto é passar dos funcionamentos "segregados" para os inclusivos.
Podera ser esse um dos impasses da situagdo actual no nosso pais. Ndo podemos esquecer
que tdo segregadora é a escola especial que s6 tem criangas deficientes como o é a escola
"normal" que ndo os tem (nem esta preparada para ter).

A Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, realizada em 1994,
em Salamanca, concluiu que "as criangas e jovens com NEE devem ter acesso as escolas
regulares e a elas se devem adequar, através de uma pedagogia centrada na crianga, capaz
de ir ao encontro destas necessidades. As escolas regulares, seguindo esta orientagdo
inclusiva, constituem os meios mais capazes para combater as atitudes descriminatdrias,
criando comunidades abertas e solidarias, construindo uma sociedade inclusiva e atingindo
a educagdo para todos (Unesco, 1994).

Mais defende que "as escolas se devem ajustar a todas as criangas,
independentemente das suas condig¢des fisicas, sociais, linguisticas ou outras. Neste
conceito, terdo de incluir-se criangas com deficiéncia ou sobredotadas, criangas da rua ou
que trabalham, criancas de populagbes remotas ou ndmadas, criangas de minorias
linguisticas, étnicas ou culturais e criangas de dreas ou grupos desfavorecidos ou marginais
(...) As escolas devem encontrar formas de educar com sucesso estas criangas, incluindo
aquelas que apresentam incapacidades graves (idem).

Inclusdo significa pois atender o aluno com NEE, mesmo o que apresenta dificuldades
profundas, na classe regular, com apoio de servicos especializados. Como afirma Correia
(1997) "ainclusdo é a inserg¢do do aluno na classe regular onde, sempre que possivel, deve
receber todos os servigos educativos adequados, contando-se, para esse fim, com um apoio
apropriado as suas caracteristicas e necessidades. O principio da inclusdo apela para uma
escola que tenha em atengdo a crianga-todo, e ndo sé a crianga- aluno, e que respeite niveis
de desenvolvimento essenciais - académico, sdcio-emocional e pessoal- por forma a
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proporcionar-lhe uma educagdo apropriada, orientada para a maximizagdo do seu
potencial".

Para Lopes (1997) a expressdo "educagdo inclusiva "reenvia a ideia segundo a qual,
mais do que integrar no ensino regular criangas que dele estariam excluidas, trata-se de a
escola incluir desde o inicio todas as criangas em idade escolar, quaisquer que sejam as suas
caracteristicas fisicas, sociais, linguisticas ou outras e ai as manter, evitando exclui-las e
procurando oportunidades de aprendizagem bem sucedida para todas gracas a
diferenciagdo de estratégias que se impuser". O principio fundamental das escolas inclusivas
¢ o de que "todos os alunos devem aprender juntos, sempre que possivel,
independentemente das dificuldades e diferencas que apresentam. Estas escolas devem
reconhecer e satisfazer as necessidades diversas dos seus alunos, adaptando-os aos varios
estilos e ritmos de aprendizagem, de modo a garantir um bom nivel de educagdo para
todos, através de curriculos adequados, de uma boa organizagdo escolar, de estratégias
pedagogicas, de utilizagdo de recursos e de uma cooperagdo com as respectivas
comunidades" (Unesco, 1994).

As escolas, como outros contextos, devem ter caracteristicas tais que acolham a
diversidade sem necessidades de acréscimo de adaptagdo. S3o as suas caracteristicas, a sua
natureza que se torna inclusiva e ndo a sua capacidade de fazer pequenas adaptagdes ou
correcgles a norma.

Neste sentido, os contextos de natureza inclusiva tornam-se, finalmente, locais de
desenvolvimento.

2. Contextos inclusivos para o desenvolvimento

S6 ha inclusividade com contextos inclusivos. A mudanga social para a inclusdo exige
novos espacos de interacgdo. Para que o avango tedrico ndo se torne em obstaculo (por
insuficiéncia inclusiva dos contextos) ha que fazer um esforgo sério para a construgdo de
contextos com caracteristicas de facto inclusivas. Tais contextos inclusivos ndo podem pois
ser construidos a partir da normalidade de um grupo, adaptando-se posteriormente a outro,
mas terdo nascer de tal forma que todos aqueles que nele vao interagir e crescer o possam
viver de forma igualmente valiosa mas diferenciada.

As escolas como os centros de reabilitagdo sdo limitados A cultura é inclusiva por
definicdo, porque é do dominio do comum. Nds vivemos nesses contextos. NGs somos esses
contexto, somos cultura. A escola cultural (Patricio, 1990) é inclusiva, ndo é disciplinar nem
extra-escolar. A heterogeneidade ndo é segregadora e, logo, empobrecedora. Encontramos
dois exemplos de como as caracteristicas do contexto apontam para a sua maior ou menor
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inclusividade no caso dos grupos homogénos nos Jardins de Infancia e na questdo dos
curriculos adaptados. O funcionamento dos Jardins de Infancia com base em grupos
etariamente homogéneos é basicamente segregedora porquanto nega e inibe a diferenga. A
inclusdo de uma crianga com NEE num grupo deste tipo (de diferentes) é impossivel.
Quando os pais querem os seus filhos em classes homogéneas estdo a atentar contra o seu
préprio desenvolvimento. Por outro lado, a polémica acerca dos curriculos alternativos ou
adaptados mostra-nos que adaptar um curriculo é sempre menos inclusivo que construir
curriculos diferenciados (Rigo, 1998).

Quanto ao reconhecimento da importancia dos contextos no desenvolvimento
psicoldgico infantil, sdo de referir as contribui¢des pioneiras de Winnicott e Bronfenbrenner.
Winnicott (1951/1980) veio mostrar que o contexto relacional precoce tem um impacto
enorme no dominio interpessoal e intrapsiquico. O bebé ndo pode ser visto isoladamente.
Do mesmo modo, a forma como a crianga se relaciona com os outros e 0 mundo deriva, em
grande medida, da sua experiéncia de nascer num contexto que incorpora diferentes
dimensdes: psicoldgica, fisioldgica, geografica, cultural, etc. Também Bronfenbrenner
(Portugal, 1992) veio mostrar, a outro nivel, que os contextos se constituem em elemento
fundamentai do desenvolvimento.

Podemos concluir que, apesar da investigagdo tedrica sobre a importancia do meio e
dos contextos, ha necessidade de mais investigacdo sobre as caracteristicas inclusivas da
escola. Mais do que isso, ndo apenas da escola como também dos restantes sistemas em ge
a crianga vive. Se a inclusdo for apenas escolar estaremos, por certo, a criar a exclusao
noutros niveis.

3. Um exemplo de projecto inclusivo - A Quinta de Integragao Social

A Associagio Portuguesa de Paralisia Cerebral, em Evora, tem produzido alguns
projectos de integracdo e inclusdo socio-educativa de criangas com paralisia cerebral ou
problemas de desenvolvimento afins. Um desses projectos é a Quinta de Integragdo Social,
ou Quinta Pedagdgica do Pomarinho, que, pelas suas caracteristicas de espago comum e de
desafio ao desenvolvimento infantil, se assume como exemplo de espago inovador de
inclusdo da diferenca e da diversidade.

Evora é uma cidade com poucos locais que favorecam a interacgdo social dos
individuos com deficiéncia. O acesso aos diferentes espacos da cidade é muito dificil, quer
devido a configuracdo das ruas quer pela falta de rampas de acesso e outras barreiras
arquitectdnicas prorias de uma cidade histérica que ainda ndo se adapatou a um conceito
de integracdo social plena. A par destas barreiras fisicas, temos também a barreira
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constituida pelo fechamento social: o desconhecimento e estranheza dos cidaddos em geral
e mesmo das outras criangas perante a crianga deficiente é obstdculo a sua integracao.
Mesmo os locais a que a crianga deficiente ja vai tendo acesso, nomeadamente as escolas,
sdo claramente feitos para os outros, estando elas em permanente desvantagem. Trabalho
de investigacdo e intervengdo anteriormente efectuado mostrou a existéncia de atitudes
fortemente descriminadoras e agressivas para com as criangas com perturbagdes do
desenvolvimento. "Mongos", "cercis" e "defs" sdo insultos correntes nas escolas do 29
ciclo. No entanto, o contacto mais directo com as criangas com deficiéncia mostrou ser
eficaz na promogao de atitudes mais favoraveis por parte dos colegas.

A APPC tem encarado a necessidade de criar espagos de inclusdo que sejam espagos
comuns, isto é, que pelas suas caracteristicas estejam preparados para receber, em
igualdade, todas as criangas. O jardim de infancia "A Quinta dos Sonhos" é um local desta
natureza no dominio da inclusdo educativa das criangas em idade pré-escolar.

Da necessidade de um espaco mais abrangente nasceu o projecto de Quinta de
Integragdo Social. No seu fundamento estd o entender-se que os verdadeiros contextos
inclusivos tém de ser promotores de desenvolvimento para todos aqueles que neles se
situam e devem emergir da vida real, das necessidades e dos interesses.O projecto assumiu
como linha unificadora do desenvolvimento aspectos fundamentais da cultura regional: a
terra, o campo, as animais e 0 ambiente.

O projecto da Quinta de Integragdo Social, que veio a ser designada como Quinta
Pedagogica do Pomarinho, concorreu ao apoio do Programa Ser Crianga, da Direcgdo Geral
da Accdo Social, que o aprovou e, considerando-o projecto inovador, o apoiara até final de
1999. O projecto assenta na criagdo de um espaco de carateristicas rurais que possa
potenciar a interacgdo entre grande numero de criangas de diferentes idades, meios sociais,
escolas, bairros e culturas, sendo entre todas elas os deficientes membros de igual direito.
Tal significa que o espaco ndo pertence a qualquer dos grupos. Ndo é um espaco que foi
adaptado para receber deficientes, nem um espago dos deficientes que é aberto aos
outros, mas um espaco que nasce, desde logo, como espago de todos.

A cultura é inclusiva por natureza e definigdo, porquanto é do dominio do comum e da
personalidade. A proteccdo ambiental é igualmente uma actividade cultural inclusiva que
importa ser investigada. Este é um projecto pedagdgico, social e cultural. Tem as raizes do
local onde se inscreve: a agricultura, a terra , os animais (aves, animais domésticos) e o
equilibrio ambiental. As criangas, em grupos mistos, podem participar dos trabalhos da
horta e do pomar: cultivar, cuidar, aprender a conhecer. Cada grupo pode usar a sua parcela
de terreno. Os animais que irdo enchendo a Quinta serdo também cuidados pelas criangas,
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muitas das quais, vindas da cidade, ja ndo tém contacto directo com as carateristicas rurais
de regido. O ambiente, ou a educagdo ambiental surgem como orientagdo integradora de
todas as actividades. A dimensdo do conhecimento e do cuidar da natureza parece ser por si
s6 uma dimensdo que educa para a solidariedade, para a cooperagdo e para a inclusao.

A natureza inclusiva do projecto ndo se restringe aos seus objectivos e actividades mas
a propria natureza e forma de implementacdo. Foi possivel constituir como parceiros
entidades muito diferentes que garantem a heterogeneidade da populagdo infantil que
utiliza o espaco e o envolvimento das entidades sociais.

A APPC, para além da gestdo do projecto, integra nas actividades as criangas das suas
varias valéncias: o Centro de Intervengdo Precoce, a valéncia de Apoio Ambulatdrio a
Reabilitagdo e a Escola Especial.

0 Jardim de Infancia "A Quinta dos Sonhos" tem a participagdo na vida da Quinta
como parte integrante do seu programa semanal de actividades, realizando ai também
actividades com os pais. O mesmo sucede com os grupos de criangas e adolescentes do
Centro de Actividades Ocupacionais da Céritas Diocesana de Evora. A Associacio de Alunos
e Licenciados em Ciéncias do Ambiente é um parceiro importante no projecto por ter a seu
cargo toda a dinamizagdo das actividades de educagdo ambiental para os diferentes grupos.
A Escola Profissional Bento de Jesus Caraga participa através do envolvimento dos seus
alunos e professores do Curso de Técnicos de Animagdo Sdcio-Cultural.

0 envolvimento das estruturas publicas é outra caracteristica significativa. Foi possivel
congregar acgdes com diferentes dreas governamentais: Solidariedade Social, Ambiente,
Agricultura, Educag¢do e Emprego. A Direcgdo Regional de Agricultura tem participado com a
cedéncia de 2,5 hectares de terreno e através do apoio a construgdo da Quinta. A Direcgdo
Regional do Ambiente tem desempenhado um papel extremamente activo e de apoio
significativo. Outras entidades tém tido também a sua participagdo, comegando pela
Associagdo D.Pedro V, a Regido Militar Sul e, em menor escala, a Cdmara Municipal, a
Universidade e dezenas de outras entidades particulares.

Daqui resulta uma dinamica social que acaba por mobilizar a prdpria cidade e que
pode ser avaliada também pelos seus efeitos preversos: ao fim de 6 meses de
funcionamento do projecto, havia mais 3 outros projectos de Quintas Pedagdgicas.

No terreno existem jad como estruturas permanentes: um edificio pré-fabricado com
salas para apoio as actividades pedagdgicas e para suporte ao projecto, um bloco de
instalagBes sanitarias, zonas para instalagdo de animais, horta e pomar, para além da zona
de estacionamento e da zona de mesas ao ar livre. Foi também possivel integrar no espago
uma antiga pedreira. As instalagdes do Centro de Formagdo da Direc¢do Regional de
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Agricultura, situadas na mesma Herdade, tém sido cedidas para apoio e, porque possuem
alojamento, para actividades de duragdo superior a um dia.

Ndo entrando na descrigdo das actividades, podemos encontrar a funcionar no espaco
da Quinta diferentes grupos de criangas: com paralisia cerebral e muitas limitagdes fisicas,
dos jardins de infancia da cidade, das escolas do 12 ciclo, principalmente daquelas onde
estdo integradas criangas com paralisia cerebral, escolas do 22 ciclo e criangas mais velhas,
nomeadamente de meios sociais mais desfavorecidos.

Um projecto deste tipo exige uma equipa técnica solida, com dois niveis de
implicagdo. Num primeiro nivel temos os técnicos que dirigem o projecto no terreno,
coadjuvados por colaboradores das entidades enunciadas. Num segundo nivel existe uma
equipa de rectaguarda constituida por técnicos especializados na problematica das criangas
deficientes de forma que o seu envolvimente traga de facto ganhos efectivos e ndo apenas
ocupacionais. Ndo se pretende que seja um projecto para actividades de ocupagdo de
tempos livres, mas que esteja sempre presente uma finalidade inclusiva de maéxima
potenciacdo da aprendizagem e da interacgao.

A participacdo dos pais é também uma dimensao inclusiva deste projecto; daqui que
varias actividades tenham sido promovidas com a sua participagdo, podendo, no futuro, a
Quinta estar aberta para ser usada por iniciativa deles.

A sociedade serd inclusiva na medida em que os diferentes lugares, onde se cresce e
se vive, sejam verdadeiramente inclusivos. O funcionamento deste projecto tem-nos
ensinado que cabe também as instituigbes que trabalham com deficientes a
responsabilidade de criar contextos de inclusdo. Ndo podemos ficar a espera que a escola
seja inclusiva ou que o emprego seja inclusivo.
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Capitulo 12

Imagem corporal e o indice de massa corporal em criangas de
nivel pré-escolar:

Ana Abébora
Rosa Espanca
Vitor Franco

Introdugao

A obesidade é hoje um grave problema de satde publica, com uma prevaléncia cada
vez mais elevada, estimando-se que cerca de 100 milhdes de pessoas no mundo sofram de
excesso de peso.

Tendo sido ja considerada como a epidemia do século XXI, atinge ambos os sexos e
todas as faixas etarias, sendo cada vez mais frequente em idades muito baixas, apesar de
quanto mais novo for o individuo afectado, maiores os riscos para a sua salde (Wisniewski
et al., 2009). No decorrer das ultimas décadas, a obesidade infantil tornou-se a patologia
nutricional mais importante (Singh et al., 2007) e a doenca pediatrica mais comum (Silva e
Gomes-Pedro, 2005), mostrando ser um problema dificil de prevenir e de tratar, sobretudo
devido a sua etiologia multifactorial, juntando diferentes causas ambientais, genéticas,
socioculturais, psicoldgicas e econdmicas.

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Abébora, A., Espanca, R., & Franco, V. (2011.) A imagem corporal e o indice de massa corporal em
criangas de nivel pré-escolar. INFAD — International Journal of Developmental and Educational
Psychology, XXIll (1-1), 27-36.
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O impacto da obesidade é importante tanto ao nivel fisico como psicossocial,
emocional e cognitivo, acarretando consequéncias negativas em todos eles. Dai que a
investigacdo sobre os diferentes factores presentes nesta problematica seja importante
para entendermos o que acontece, tanto ao nivel das criangas como das familias e dos
contextos (sociais e educativos) e para encontrar formas que a permitam combater.

Através de um estudo empirico pretendemos avaliar esta problematica numa idade
precoce, com criangas de 3 anos, e na sua relagdo com a percep¢do da imagem corporal
tanto pelas proprias criangas como pelas sua maes.

1. Enquadramento tedrico
a) Impacto da Obesidade na satde e no bem-estar

A obesidade esta associada a uma multiplicidade de problemas, bem identificados, na
salde fisica, mas as criangas obesas experienciam uma salde pobre, ndo sé ao nivel fisico,
mas também ao nivel psicolégico. A obesidade é descrita como sendo uma doenga que
origina uma “enorme carga psicoldgica” (Wardle & Cooke, 2005) contudo, ao contrario das
consequéncias fisicas, o seu impacto ao nivel do desenvolvimento e funcionamento
psicossocial encontra-se menos claro. Por isso, as pesquisas recentes tém procurado estudar
estas dimensdes, visando conhecer os seus efeitos negativos (Wardle & Cooke, 2005;
Sullivan, 2010; Dreyer & Egan, 2008). O modo como as criangas sdo afectadas varia
consideravelmente de caso para caso. Dado que o desenvolvimento da crianga é
influenciado por multiplos factores, os efeitos psicossociais da obesidade infantil tém de ser
analisados ndo apenas ao nivel do funcionamento individual da crianga, mas também, no
contexto das relagbes das criancas com os pares, do funcionamento familiar e da
comunidade (Dreyer & Egan, 2008).

Ao nivel do funcionamento psicossocial das criangas obesas, alguns autores (Wardle &
Cooke, 2005) mostram que as dimensdes do bem-estar psicoldgico que se encontram mais
gravemente comprometidas sdo a imagem corporal, a auto-estima e o bem-estar
emocional. Na realidade, a qualidade de vida parece ser pior em criangas obesas, o que se
deve, em parte, a imagem corporal que a crianga possui de si mesma, que tende a ser
negativa. Ser obeso tem um enorme impacto no modo como a crianga se vé a si propria e
como os outros a vém. Muitas criancas com problemas de peso desenvolvem uma baixa
auto-estima que, frequentemente, se associa ao aumento dos sentimentos de tristeza,
soliddo e nervosismo, podendo, por sua vez, resultar em problemas emocionais e
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comportamentais, como depressao, perturbagdo de oposicao, bullying e pobre desempenho
escolar (Sullivan, 2010).

Relativamente a depressdo, é importante sublinhar que apesar da obesidade e a
depressdo serem problemas de saude distintos, podem apresentar sintomas semelhantes,
como baixa auto-estima, humor depressivo, problemas de sono, comportamentos
sedentarios e alimentagdo irregular. Ha alguma evidéncia no sentido de factores preditivos
da depressdo, como poucas horas de sono, comportamento sedentario e humor depressivo,
poderem ser também factores preditivos da obesidade (Calamaro & Waite, 2009).

Os problemas de sono associam-se também a obesidade, podendo afectar o humor e
a capacidade de concentragdo (Sullivan, 2010).

Outras das complicagdes que podem emergir da obesidade nas criangas, prendem-se
com o aumento da ansiedade e o desenvolvimento de competéncias sociais baixas, sendo
que, também frequentemente, essas criangas sao consideradas como perturbadoras da sala
de aula.

Relativamente ao impacto da obesidade nas relagdes das criangas obesas com os seus
pares, é de notar que elas tendem a ser mais isoladas e muito limitadas na sua rede social
de amigos. Pode também verificar-se a vitimizagdo por pares, com, por exemplo, relagdes
violentas ou marginalizagdo social, resultando em problemas relacionais sérios que os
coloca em risco de posteriores dificuldades (Dreyer & Egan, 2008).

As criangas obesas podem apresentar um comportamento social problematico e
tendem a ser vistas, de modo diferente dos ndo obesos, como feios, infelizes, menos
competentes, socialmente isolados e sem auto-disciplina, motivagdo e controlo pessoal
(Puhl & Brownell, 2008; Dreyer & Egan, 2008). Zeller e colaboradores (2008) verificaram
também que as criangas obesas sdo significativamente menos identificadas pelos seus
compeneiros de turma como “melhores amigas” e sdo menos populares quando
comparadas com os seus colegas. Os pares descrevem ainda os seus colegas obesos como
0s que tém menos comportamentos de lideranga e mais manifestam comportamentos
agressivos e disruptivos, como sendo menos atractivos ou atléticos, e como aqueles que
estdo mais vezes doentes, que faltam mais a escola e estdo mais cansados (Dreyer & Egan,
2008).

As criangas com obesidade sdo muitas vezes alvo de brincadeiras e objecto de
desprezo por parte dos outros, pelo que se compreende a grande probabilidade de se
tornarem vitimas de bullying, com baixa auto-estima e sintomas depressivos (Sullivan,
2010).
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Muitas destas implicagdes comegam a surgir muito cedo, pelo que se justifica que se
estudem as criangas mais pequenas, ainda em idade pré-escolar. Ndo apenas pela
importancia das implicagdes fisicas e bioldgicas da obesidade, como também dos problemas
emocionais, presentes ou em desenvolvimento, que podem marcar a sua vida e bem estar
futuros.

b) Percepgdo da imagem corporal da crianca

A forma como as criangas avaliam e valorizam o seu corpo é importante para a
compreensdo da obesidade infantil e prende-se, de uma foram mais vasta, com o auto-
conceito.

0 auto-conceito diz respeito a auto-avaliagdo do sujeito (Hadley et al., 2008), sendo
constituido pelo conjunto das percepgdes que cada um faz de si mesmo, criado a partir da
uma diversidade de imagens do que somos, do que desejamos ser e do que manifestamos e
mostramos aos outros (Gonzaléz & Tourdn, 1992). Diz respeito também as atitudes,
sentimentos e auto-conhecimento das capacidades, competéncias, aparéncia fisica e
aceitabilidade social (Faria, 2005) construidas ao longo de todo desenvolvimento (Zabala &
Palacios, 2008).

De entre os modelos de autoconceito, destaca-se de Shavelson, Hubner e Stanton
(1976), que subdivide entre auto-conceito académico e ndo-académico. O auto-conceito
ndo académico subdivide-se, por sua vez, em social, emocional e fisico. (Zabala &
Fernandez, 2007), os quais se diferenciam ainda em niveis inferiores, englobando o auto-
conceito fisico a aparéncia e as habilidades fisicas.

0 auto-conceito fisico define-se, assim, como a percepg¢do dos sujeitos sobre as suas
capacidades fisicas e a sua aparéncia fisica; embora seja um constructo que nao funciona de
modo isolado, mas se integra no sistema hierdrquico e multidimensional que constitui o
auto-conceito geral (Sancho et al., 2009).

Por isso, um dos dominios que mais contribui para a definicdo do auto-conceito da
crianca, e do adolescente, é o dominio fisico, em particular o da aparéncia fisica, de igual
modo crucial para a auto-estima global. O dominio corporal possui, pois, um papel
relevante, desde a infancia, no ajustamento psicossocial do sujeito, visto que, desde muito
cedo, as criangas recebem feedback directo e indirecto sobre a sua atractividade, condicdo
fisica, peso, altura e forma como se vestem ou se apresentam. Assim sendo, as reacgdes
dos outros significativo e as comparac¢des que a crianga faz entre os seus atributos e a sua
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competéncia fisica e os dos seus pares, contribuem para a formagdo do seu auto-conceito
fisico e para a sua auto-estima (Faria, 2005).

Diferentes autores tém identificado distintas dimensdes do auto-conceito fisico.
Williams (1983) refere trés dimensdes fundamentais no auto-conceito fisico: esquema
corporal, conhecimento do corpo e imagem corporal. Por sua vez, Richards (1988)
estabelece seis dimensdes: constituicdo corporal, aparéncia fisica, saude, competéncia
fisica, forca e orientagdo perante a ac¢do. Marsh e Redmayne (1994) sugerem um modelo
composto igualmente por seis dimensdes: aparéncia fisica, competéncia desportiva,
resisténcia, equilibrio, flexibilidade e forga. Uma posterior revisdo deste modelo (Marsh et
al., 1994), altera estas dimensdes e estabelece as seguintes: saude, coordenagdo, actividade
fisica, gordura corporal, competéncia desportiva, aparéncia fisica, forga, flexibilidade e
resisténcia.

Fox (1980), propds um modelo tretadimensional do auto-conceito fisico, cuja
estrutura integra as dimensdes: competéncia atlética e desportiva, condigdo fisica, forca e
atractividade fisica. A partir deste modelo, Esnaola (2005) e Goni, Ruiz de AzUa e Rodriguez
(2006), elaboraram um outro modelo do auto-conceito fisico composto por capacidade
fisica, condicdo fisica, atractividade fisica e forga. De acordo com ele, o auto-conceito fisico
pode ser definido como a concepgdo que temos acerca das nossas caracteristicas corporais
e/ou aparéncia fisica, da condicdo (forma fisica), da forca e das capacidades fisico-
desportivas (Sancho et al., 2009).

Ao nivel da avaliagdo da auto-estima, a partir dos anos 80 registaram-se avangos
importantes, estando disponiveis diversos instrumentos que avaliam apenas a auto-estima
corporal, tal como existem outros que avaliam diferentes aspectos particulares, sejam eles
académicos, profissionais, sociais, etc.. Os trabalhos de Fox e Borbin (1989) foram os
primeiros sobre conteudo da auto-estima corporal e deram origem a construgdo e validagdo
do Physical Self-Perception Profile (PSPP). Com o objectivo de ser utilizado em
complementaridade com este, Fox (1999), desenvolveu o Perceived Importance Profile (PIP),
que consiste num instrumento de avaliacdo da importancia atribuida pelos sujeitos a
componentes do self corporal (Bernardo & Matos, 2003).

Tanto a distingdo entre auto-estima global e auto-estima corporal, como entre auto-
conceito global e auto-conceito fisico, sdo particularmente importantes para o estudo da
obesidade infantil, no sentido em que a auto-estima corporal e o auto-conceito fisico se
encontram intimamente associados a imagem corporal enquanto a auto-estima global e o
auto-conceito global se relacionam mais com o desenvolvimento da saude psicoldgica. De
facto, a auto-estima e o auto-conceito aparecem associados a satisfagdo/insatisfagdo
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corporal, e individuos obesos ou com excesso de peso, tém mais probabilidades de
apresentarem baixa auto-estima, quando comparados com os individuos com peso normal,
devido a forma como se percepcionam e como sdo percepcionados pelos outros (Sullivan,
2010).

A imagem corporal corresponde a construgdo multidimensional das representagdes
internas da estrutura corporal e da aparéncia fisica de cada um relativamente a si proprio e
aos outros. O processo de construgdo da imagem corporal é influenciado por factores como
género, idade, influéncia dos meios de comunicagdo e relagdo do corpo com 0s processos
cognitivos, nomeadamente, crengas, valores e atitudes culturais (Damasceno et al., 2005).

O género é uma das primeiras categorias sociais que as criancas aprendem a
diferenciar, sendo que desde os 3 anos comegam a ser capazes de utilizar etiquetas de
género para classificar os outros e a si proprios correctamente. Progressivamente, vdo
etiquetando os outros com uma precisao crescente, ampliando cada vez mais as categorias
ou variaveis que utilizam para a classificagdo. Entre os 3 e os 4 anos de idade, as criangas
comegam a tornar-se conscientes da importancia de determinados atributos fisicos,
nomeadamente, o peso, recorrendo a dimensdo da complei¢cdo corporal para classificar os
individuos. A medida que tomam consciéncia destas categorias sociais, as criangas comegam
a desenvolver atitudes e expressdes negativas face aos grupos a que ndo pertencem, ou
perante os grupos com menor estatuto social ou reconhecimento generalizado. Canales
(2009) salienta que a partir dos 4 anos comegam a surgir atitudes negativas face a pares
com excesso de peso.

Os primeiros estudos sobre percepcdo e satisfagdo com a imagem corporal (Carvalho
et al., 2005) mostraram que as criangas em idade pré-escolar atribuiam as criangas magras
caracteristicas positivas, como ser gentil, ter muito amigos, ser feliz e educado. Por sua vez,
os atributos negativos, como ser brigdo, chato, preguicoso e superficial, sdo mais dirigidos
a criangas mais gordas Outros estudos salientam também a associagdo entre caracteristicas
negativas e o excesso de peso. A semelhanca dos adultos obesos, as criangas obesas sdo
vistas como vagas, sujas, mentirosas, mas, feias, sem amigos, doentes e com poucas
capacidades académicas, sociais, atléticas e artisticas, entre outras caracteristicas (Canales
et al., 2009).

Hendy e colaboradores (2001) verificaram que entre os 6 e os 8 anos de idade
comecam a surgir as diferencas de género nas atitudes acerca da imagem corporal ideal. As
raparigas apresentam maior probabilidade de insatisfacdo corporal, manifestando mais
crengas de que o magro é o desejavel e pretendendo ser mais magras. Na maioria dos
estudos realizados (Canales, 2009) observou-se uma diferenga significativa e constante
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entre a percepgdo da imagem corporal nas mulheres e nos homens, verificando-se niveis de
insatisfagdo corporal mais elevados entre as mulheres, independentemente das idades e
dos instrumentos de avaliagdo utilizados.

Ser obeso ou ter excesso de peso tem um grande impacto na forma como a crianga se
percepciona a si propria e na forma como é percepcionada pelos outros (Sullivan, 2010). A
percepgdo que a crianga possui da sua imagem corporal também pode, por seu lado,
influenciar os seus comportamentos alimentares e, consequentemente, o seu indice de
massa corporal.

A investigacdo tem mostrado que ha uma percentagem significativa de criangas, em
particular criangas obesas, que se encontram insatisfeitas com a sua imagem corporal, e
devem ser alvo de atengdo, visto que a imagem corporal (e a sua sua distor¢do) pode ser um
forte indicador do desenvolvimento de perturbagGes alimentares e dos comportamentos
associados, que tém vindo a acompanhar o aumento da prevaléncia da obesidade infantil
(Canales et al., 2009).

Gualdi-Russo e colaboradores (2007) verificaram que mais de metade das criangas
entre os 8 e os 9 de idade se encontra insatisfeita com a sua aparéncia, tendo 41,6% de
raparigas e 39,4% de rapazes mostrado o desejo em serem mais magros. Contudo, as
criangas com excesso de peso exibem um grau de insatisfagdo ainda maior (76,4% de
raparigas e 63,4% de rapazes), sendo que 73,6% de raparigas e 58,3% de rapazes mostraram
desejo de serem mais magros, e apenas 2,8% e 5,1%, respectivamente, preferiam ser mais
pesados. O estudo de Skemp-Arlt (2006) evidencia resultados semelhantes. Gualdi-Russo
(2007), mostra ainda que, de entre as criangas com excesso de peso, 5,7% de rapazes e 8,8%
de raparigas registaram uma percepg¢do da imagem corporal inadequada ou errada, com
2,5% de rapazes e 3,4% de raparigas, a perceberem-se como muito magros.

Dai que nos interesse verificar se, nas criangas em idade pré-escolar, se encontram ja
as mesmas tendéncias quer quanto a avaliagdo da sua auto-imagem, quer na distingdoo
entre auto-imagem e imagem ideal.

c) Percepgao dos pais da imagem corporal dos filhos

A percepgdo parental da imagem corporal das criangas é também uma questdo
fundamental, porquanto é a adequada percepgdo que permite aos pais tomarem
consciéncia das situages de excesso de peso dos seus filhos. Gualdi-Russo e colaboradores
(2007), verificaram que, muitas vezes, a percep¢ao da mae acerca da aparéncia da crianga
corrobora a auto-imagem corporal desta. Se bem que o desejo da mae que a sua filha seja
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magra, pareca ser mais forte que o desejo da prépria filha; enquanto que a percepg¢do da
mae da figura ideal do seu filho corresponde a percepgao da figura ideal do préprio.

He e Evans (2007) mostram que os pais tém dificuldade em reconhecer os seus filhos
como tendo excesso de peso ou como sendo obesos mas, pelo contrario, se encontram
excessivamente preocupados com a eventualidade deles estarem abaixo do peso normal.
Evidenciaram trés aspectos importantes: a) os pais prestam mais atencdo a imagem
corporal das raparigas do que a dos rapazes, o que se pode entender devido as normas e
expectativas sociais acerca do peso ideal de um e outro género; b) a probabilidade de
caracterizar erradamente o estatuto do peso parece ser maior entre pais “ndo-brancos” do
que entre pais brancos; e c) mdes com peso excessivo mostram-se menos preocupadas com
os problemas de excesso de peso dos seus filhos e filhas, quando comparadas com maes
com peso normal.

Os pais que ndo reconhecem os problemas de peso dos seus filhos, tém menos
probabilidades de agir para modificar os estilos de vida pouco saudaveis e para prevenir a
obesidade. Tornar os pais conscientes de que a obesidade é um grave problema de saude,
serd o primeiro passo na promogdo de um estilo de vida saudavel e de um peso corporal
saudavel entre criangas em idade escolar (He & Evans, 2007).

Serd assim pertinente avaliar a percepgdo parental face a imagem corporal dos seus
filhos e o ideal dos pais em relagdo a essa imagem, ou seja, em que medida a imagem que
0s pais tém do corpo dos seus filhos a corresponde ao seu IMC.

E igualmente importante conhecer a opinido dos pais sobre a imagem ideal dos seus
filhos, pois, a semelhanca da imagem real, também a imagem ideal pode influenciar o
comportamento parental face a alimentagdo da crianga.

Dada a importancia da auto-avaliacdo da imagem corporal pelas criancas e da
adequada avaliagdo da imagem corporal dos seus filhos, no caso dos pais, procurdmos
desenvolver um estudo em que tivemos como como objectivo verificar a relagdo entre o
indice de massa corporal (IMC), o modo como as criangas percepcionam a sua imagem
corporal e 0 modo como os pais percepcionam a imagem corporal dos seus filhos.

Sendo importante estudar os niveis etarios mais precoces, ja que a obesidade tem
vindo a registar-se em idades cada vez mais baixas e o seu diagndstico deve ser feito o mais
cedo possivel de modo a melhor prevenir as suas consequéncias e permitir o seu
tratamento, procuramos, partimos da avaliagdo do eventual excesso de peso numa
populagdo pré-escolar. Avaliar o peso e a imagem corporal em criangas com 3 anos pareceu-
nos importante porquanto a grande maioria dos estudos se centra em criangas mais velhas,
ndo sendo a imagem corporal das criangas mais novas muito compreendida, e ainda porque
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essa é uma idade em que a literatura nos mostra que estamos no limiar da capacidade da
crianga ser capaz de se auto avaliar nesta dimensao.

O estudo foi, assim, realizado com criangas de 3 anos, e respectivas mdes, em que
procuramos ver a) como é que, nessa faixa etaria, as criangas percebem a sua auto-imagem
corporal e que relagdo essa percepgdo tem com o eventual excesso de peso; e b) qual a
percepgdo dos pais da imagem corporal dos seus filhos e respectiva relagdo com a auto-
imagem destes e com o indice de Massa Corporal.

Tendo em conta estes objectivos colocamos as seguintes hipdteses de investigagao:

1 - Existe uma relagdo significativa entre a auto-imagem corporal e o indice de massa
corporal das criangas;

2 - A percepgdo de raparigas e rapazes sobre a sua imagem corporal é diferente;

3 - Ha uma relagdo significativa entre a percep¢do parental da imagem corporal dos
seus filhos e o indice de massa corporal destes;

4 - Ha uma relacdo significativa entre a auto-imagem corporal das criangas e a
percepgdo parental da imagem corporal dos seus filhos.

4. Método
a) Amostra e procedimentos

0 estudo incidiu sobre as criancas concelho de Evora, nascidas no ano de 2007, num
total de 333 criangas, e respectivas maes, abrangendo todo o universo das criangas dessa
faixa etaria a frequentar a rede (publica e privada) de ensino pré-escolar. Todas tinham
idades entre 3 e 4 anos (M=3.20; SD=0.34) sendo 49,7 % do sexo Feminino e 50,3% do sexo
Masculino.

As mdes tinham idades entre os 19 e os 52 anos (M=33,6; SD=5,08), com grande
variabilidade ao nivel da escolaridade e quase sempre empregadas (80,5%).

A avaliagdo das criangas foi feita, de forma sistematica e autorizada, nos Jardins de
Infancia e a participacdo das maes foi realizada com as garantias de confidencialidade e
demais principios éticos inerentes a um trabalho desta natureza.

b) Instrumentos
Para a avaliar as diferentes varidveis foram usados os seguintes instrumentos e

procedimentos:
-Indice de Massa Corporal (IMC e IMC%) das criangas
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Esta medida foi apurada pela Equipa de Saude Publica, a partir da avaliagdo do peso e
altura. Calculou-se o IMC usando os procedimentos estandardizados (kg/m2). Os percentis
do IMC (IMC%) foram estabelecidos de acordo com os critérios do Center for Disease
Control and Prevention/DGS (Curvas de Crescimento do CDC —Circular Normativa N<:
05/DSMIA de 21/02/06), considerando-se excesso de peso a soma da pré-obesidade e da
obesidade, ou seja, os percentis iguais ou superiores a 85.

-Cartdes de Silhuetas Infantis

Este instrumento destinou-se a avaliar a auto-imagem corporal (real e ideal) das
criangas e a percepgao dos pais em relagdo a imagem corporal dos seus filhos. Foi
construido a partir do “Body Silhoutte Chart” de Collins (1991), mas tendo em vista a sua
utilizagdo com idades mais baixas, entre os 3 e 0s 6 anos. Para isso, os desenhos de cada
silhueta, executados por artista grafica, foram feitos tendo em conta os valores
antropométricos mais proprios destas idades, assim como os valores padrdo usados para o
desenho e representagdo grafica. E constituido por 2 cartdes (um para o sexo masculino e
outro para o sexo feminino) cada um com cinco silhuetas de criangas, numeradas de um a
cinco (numeragdo que corresponde ao valor da resposta) que variam entre o muito magro e
0 muito gordo.

3. Resultados
a) indice de massa corporal

A avaliagdo da obesidade foi feita a partir do calculo do IMC directo e do respectivo
valor percentilado (IMC%), visto que é a partir dos percentis que podemos dividir as criangas
em quatro grupos consoante o seu estado: magreza, normalidade, pré-obesidade e
obesidade. Encontrdmos 8,7% de casos de obesidade e 19,9% de casos de pré-obesidade, o
que em conjunto da 28,6 % de criangas com excesso de peso e que requerem atengdo
especial. No que respeita a distribuigdo do valor do IMC% por sexos, a obesidade é o grupo
que apresenta uma distribuicdo mais desequilibrada, com as raparigas a registarem a
percentagem mais elevada, 5,4%, e os rapazes apenas 3,3.%. Na pré-obesidade ha igual
distribuigdo em ambos os sexos, com uma prevaléncia de 9,9% de casos O excesso de peso
¢, assim, mais frequente no sexo feminino, com 15,3%, contra 13,2 % no sexo masculino.

Nos grupos da normalidade e da magreza regista-se uma distribuicdo semelhante,
sendo que o sexo masculino regista percentagens mais elevadas (normalidade, 34,7%,
magreza, 2,4%), face as percentagens apresentadas pelo sexo feminino
(normalidade=32,6%; magreza, 1,8%).
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Estes resultados vdo ao encontro dos estudos que que apontam para o dramatico
aumento da prevaléncia da obesidade infantil nos Ultimos anos (Han et al., 2010). Também
relativamente as diferengas entre sexos, os resultado corroboram as conclusdes de estudos
anteriores (Wisniewski et al., 2009) acerca da prevaléncia de excesso de peso.

b) Auto-imagem corporal das criangas e indice de massa corporal

Na avaliagdo da imagem corporal as respostas das criangas dividem-se em cinco
classes: (muito magro, magro, normal, gordo e muito gordo) consoante a escolha da
imagem dos Cartdes de Silhuetas Infantis que acham que melhor as representam. A classe
mais escolhida pelas criangas, para descrever a sua imagem corporal, foi, de modo muito
destacado, a primeira (“muito magro”), seguindo-se a classe central (“normal”), a segunda
classe (“magro”), a classe correspondente ao “gordo”, e por fim, o outro extremo das
classes (“muito gordo”) (Tabela 1). Esta escolha revela uma acentuada tendéncia de escolha
das classes que remetem para categorias de magreza (com tendéncia para as figuras do lado
esquerdo) em detrimento das classes que remetem para o excesso de peso (figuras do lado
direito) ou mesmo da classe central “normal”.

Nas escolhas por sexos, verificou-se que o sexo feminino teve ainda maior expressao
na classe “muito magro”, quando comparada com o sexo masculino, ao passo que, nas
restantes classes acontece o contrario, sendo estas diferengas estatisticamente significativas
Este resultado vai no sentido de confirmar que a percepgdo que as raparigas tém da sua
imagem corporal é diferente da dos rapazes, tendendo aquelas para se se auto-
percepcionarem como mais magras.

Tendo agora em conta o IMC médio de cada uma das classes escolhidas (Tabela 2)
verificamos que ndo ha diferencas significativas entre os valores de cada uma das classes,
embora o valor médio ligeiramente mais elevado seja no grupo “normal”, seguido da classe
“muito magro”, sendo a classe “muito gordo” a que tem o IMC médio mais baixo. O que
significa que, globalmente, as criangas mais gordas sdo as que se avaliam como tendo um
peso normal ou como sendo magras, e as mais magras sdo as que tendem a classificar-se
como mais gordas.

Estes resultados parecem apontar para uma enorme dificuldade das criangas em
avaliarem a sua imagem corporal, o que ndo iria ao encontro da literatura. De acordo com
Zabala e Palacios (2008), o auto-conceito da crianga €, nos primeiros anos de vida baseado
em caracteristicas fisicas, nomeadamente a aparéncia fisica, e as criangas apresentam um
auto-conceito fisico que Ihes permite o desenvolvimento da percep¢do da sua imagem
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corporal. Nao podemos esquecer, no entanto, que estamos a considerar criangas de 3 anos,
sobre as quais ndo ha estudos que relacionem a sua auto percepgdo com o IMC, pelo que
podemos estar quer perante uma distor¢do da imagem corporal com uma avaliagdo
incorrecta, como perante uma dificuldade objectiva das criangas, nesta idade, em fazer uma
auto-avaliagdo da sua imagem corporal nos termos que que lhe foi proposta.

Tabela 1 - Auto-imagem corporal real criangas

Auto-Imagem Corporal Real Criangas Feminino Masculino Total

% % %
Muito Magro 19,3 11,9 31,2
Magro 7,7 11,3 19,0
Normal 93 10,0 19,3
Gordo 7,7 8,7 16,3
Muito Gordo 6,4 7,7 14,1
Total 50,4 49,6 100,0

Tabela 2 - IMC e auto-imagem corporal real criangas

Auto-Imagem  Corporal  Real % IMC SD Minimo Madximo
Criangas

Muito Magro 31,2 16,349 1,2143 13,4 19,4
Magro 19,0 16,253 1,2375 13,7 20,8
Normal 19,3 16,417 1,3574 13,2 20,9
Gordo 16,3 16,133 1,2952 13,7 19,8
Muito Gordo 14,1 15,927 1,4128 13,1 20,0
Total 100,0 16,251 1,2910 13,1 20,9

Pedimos também as criangas para escolherem aquela que seria a sua auto-imagem
corporal ideal. As respostas obtidas seguem a mesma tendéncia sendo que as escolhas
recaem sobretudo nas classes “muito magro” e “normal” e, significativamente menos nas
classes que remetem para o excesso de peso. Na comparagdo por sexos, o sexo feminino
registou frequéncias mais elevadas nas trés primeiras classes, em particular na primeira
(“muito magro”), ao passo que o sexo masculino teve mais respostas nas classes que
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remetem para o excesso de peso. Contudo, mais uma vez, essas diferengas ndo sao
significativas.

Procurando verificar a relagdo entre a auto-imagem corporal real e ideal das criangas
vemos que 35,2% dos rapazes e 37,7% das raparigas seleccionaram a mesma figura para
descrever a sua imagem corporal real e ideal, ao passo que, 64,8% dos rapazes e 62,3% das
raparigas diferem na escolha da figura que representa a sua imagem real e a sua imagem
ideal. Nos estudos realizados, a discrepancia entre auto-imagem real e ideal, tende a ser
entendida como insatisfagdo das criangas com a sua aparéncia fisica (Gualdi-Russo et al.,
2007). E embora esses estudos tenham vindo a ser realizados com amostras de idades
superiores, os dados agora obtidos vdo, blobalmente, no mesmo sentido das suas
conclusdes (Skemp-Arlt et al., 2006; Gualdi-Russo et al., 2007), embora ndo o facto disto ser
mais frequente nos rapazes (Franklin et al. 2006).

Para melhor compreensdo da relagdo entre as varidveis em estudo calcularam-se as
correlagGes entre o valor directo e percentilado do IMC e a auto-imagem corporal (real e
ideal) das criangas (Tabela 3). Verificamos haver uma correlagdo negativa mas ndo
significativa entre a auto-imagem corporal real das criangas e o IMC. Quando, em vez do
valor de IMC direto, usamos o valor percentilado, verificamos que esta correlagdo se torna
significativa (embora muito baixa) e permanece negativa. As correlagGes entre a imagem
corporal ideal das criangas e os valores de IMC (directo e percentilado), continua a ser
negativas e ndo significativas.

A existéncia deste tipo de correlagdo inversa entre a auto-imagem corporal das
criancas e o IMC (direto e percentilado) pode corroborar o que foi dito anteriormente
relativamente a distor¢dao da imagem corporal por parte da crianga. Estes dados podem
levar-nos a duas possiveis conclusdes: a) a inadequacao da avaliagdo que as criangas fazem
da sua propria imagem corporal, ou seja, a existéncia de uma auto-avaliagdo distorcido, ou
b) a inadequacdo do prdprio instrumento para avaliar a auto-imagem corporal em criangas
com trés anos de idade, ja que as suas caracteristicas cognitivas ainda ndo sdo adequadas a
esta avaliagdo. Esta segunda possibilidade ganha mais consisténcia dado o muito elevado
numero de criangas que escolhe a opgdo a esquerda (“muito magro”). O que alids foi
assinalado na passagem do instrumento e na dificuldade de resposta de algumas das
criangas, especialmente as mais novas.

Retomando a hipdtese de existir uma relacdo significativa entre a auto-imagem
corporal (real e ideal) das criangas e o indice de massa corporal, ndo a podemos confirmar
para este nivel etdrio.
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A correlagdo elevada (,445) entre a auto-imagem corporal real e ideal das criangas,
embora altamente significativa, vai ao encontro desta mesma tendéncia: as criangas que
seleccionaram uma silhueta para a sua auto-imagem corporal tendem a fazer uma escolha
do mesmo tipo quando seleccionam a figura que representa a sua imagem corporal ideal. O
que também nos pode apontar para dificuldades na selegdo das respostas e para muitos
casos de simples repeti¢do sem clara intengdo ou competéncia auto-avaliativa.

Tabela 3 - Correlages entre IMC (direto e percentilado) e auto-imagem corporal (real e ideal)

1 2 3 4
1. Auto-Imagem Corporal Real Criangas
2. Auto-Imagem Corporal Ideal Criangas ,A45%*
3.IMC -,109 -,033
4. IMC% -,122* ,047 ,992%*

*<0.05 **p<0.01

c) Percepgdo das maes em relagdo a imagem corporal das criangas

A Tabela 4 apresenta a distribuicdo das respostas das maes em relagdo a percepgao
que tém dos seus filhos, em fungdo das categorias definidas pelo IMC % deste.

Em todos os grupos verificamos uma clara tendéncia para escolha das classes centrais,
sendo que 69,5 % das mades situam os seus filhos nesta classe. No grupo de IMC%
“normalidade” ha uma percentagem importante (23,3 em 66,9% de casos) que acham que a
crianca é magra, numa tendéncia para subavaliar a percep¢do da imagem corporal da
crianca. Ja nos casos de “pré-obesidade”, dos 20,3% de casos, a esmagadora maioria, ou

|Il

seja 86,2%, situam a crianga na classe “normal” e s6 2 e 1 casos, respectivamente, acham
que esta “gordo” ou “muito gordo”, sendo mesmo mais os que acham que esta magra. No
grupo “obesidade”, em 8,6% de casos totais, 7,7% (ou seja, 89,5%) acham normal e apenas
1 caso acha “gordo”, havendo mesmo 2 casos que acham “magro”. Globalmente, s6 3 maes
acham que os filhos estdo “gordos” e 2 “muito gordos”, ou seja apenas 4% das criangas que
efetivamente se situam nos percentis que constituem estas duas classes de excesso de peso.

Este resultado é corroborado por outros estudos, como a investigagdo de He e Evans
(2007) que acentuam a dificuldade dos pais em reconhecer o excesso de peso dos seus

filhos.
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Tabela 4 - Categorias IMC% e percepgdo parental da imagem corporal real das

criangas
Percepgdo Parental Muito Magro Normal  Gordo Muito Total
Imagem Corporal Real Magro % % % Gordo %
Criangas % %
Categorias IMC%
Magreza 0 2,9 1,3 0 0 4,2
Normalidade 0,3 233 43,0 0 0,3 66,9
Pré-Obesidade 0,3 1,6 17,5 0,6 0,3 20,3
Obesidade 0 0,6 7,7 0,3 0 8,6
Total 0,6 28,4 69,5 0,9 0,6 100,0

Tendo em conta o valor médio de IMC de cada classe de resposta dos pais (Tabela 5),

verificamos que o mais elevado é da classe “gordo”, seguido da classe “muito gordo”, apesar

de, como vimos, serem pouco escolhidas. Os valores médios mais baixos de IMC registam-se

na segunda classe (“magro”) e na classe correspondente ao “muito magro”.

As diferengas encontradas sdo altamente significativas, visto os valores médios de IMC

serem mais elevados nas classes que remetem para o excesso de peso e serem mais baixos

nas primeiras classes. No entanto, estes resultados apontam-nos para que a maior

dificuldade esta em reconhecer o filho como tendo excesso de peso e apenas alguns casos o

fazem, vendo-se, por exemplo, que o maximo valor de IMC, 20.9, é reconhecido como

“normal”.
Tabela 5 - IMC e percepgdo parental da imagem corporal real das criangas

Percepgdo Parental Imagem N IMC SD Minimo Maximo
Corporal Real Criangas

Muito Magro 2 16,500 1,6971 15,3 17,7
Magro 89 16,488 1,0408 13,1 18,5
Normal 218 16,606 1,3155 134 20,9
Gordo 3 18,467 1,1547 17,8 19,8
Muito Gordo 2 17,300 ,5657 16,9 17,7
Total 314 16,310 1,3518 13,1 20,9

Em relagdo ao ideal das maes acerca da imagem corporal das criangas (Tabela 6),

verificamos que as classes dos extremos (“muito magro” e “muito gordo”) ndo foram

seleccionadas pelos pais, sendo, a classe central a mais escolhida, seguida da segunda classe
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(“magro”) e, apenas um caso, da quarta classe (“gordo”). O que mostra ndo haver
dificuldade de leitura das imagens que constituem os cartdes de silhuetas e do que elas
representam, pelo que os resultados anteriormente apresentados apenas se devem,
efetivamente, a dificuldades na avaliagdo da imagem corporal dos flhos.

Tabela 6 — IMC e ideal das maes acerca da imagem corporal das criangas

Ideal Mdes Imagem N IMC SD Minimo Maximo
Corporal Criangas

Muito Magro 0 0 0 0 0
Magro 39 16,118 1,3932 13,5 20,1
Normal 273 16,348 1,3518 13,1 20,9
Gordo 1 14,300 - 14,3 14,3
Muito Gordo 0 0 0 0 0
Total 313 16,312 ,0768 13,1 20,9

Calcularam-se também as correlagdes entre o valor directo e percentilado do IMC das
criangas e percepgdo parental da imagem corporal (real e ideal) dos filhos (Tabela 7).
Verifica-se a existéncia de uma correlagdo muito significativa entre o IMC directo e
percentilado e a percepgdo das maes em relagdo a imagem corporal real das criangas, bem
como a auséncia de correlagdo significativa entre o ideal das mdes acerca da imagem
corporal das criangas com o IMC directo e percentilado. Ou seja, embora a correlagdo seja
significativa, o que é preocupante é o baixo N, isto é, o numero de mdes que escolhem as
classes relativas ao excesso de peso, apenas 5.

Ha também uma correlagdo significativa bastante elevada entre a percepgdo parental
da imagem corporal real das criangas e o ideal das mdes acerca da imagem corporal
daquelas (,526)

Assim, em relagdo a terceira hipdtese, de que existiria uma relagdo significativa entre
a percepgdo parental da imagem corporal (real e ideal) dos seus filhos e o seu indice de
massa corporal, podemos concluir que, relativamente a imagem ideal ndo hd qualquer
relagdo com o IMC e as maes fazem, generalizadamente a suas escolha no sentido da classe
central, “normalidade”, enquanto que em realg¢do a imagem real é notdria a dificuldade de
avaliacdo e, embora haja uma correlacdo positiva, é preocupantemente elevada a
percentagem de maes que fazem uma avaliagdo distorcida .
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Tabela 7- CorrelagGes entre IMC e percepgdo das maes em relagdo a imagem corporal
(real e ideal) das criangas

1 2 3 4
1. Percepgdo Parental Imagem Corporal Real Criangas
2. Ideal Mdes Imagem Corporal Criangas ,526%*
3.IMC ,418%* ,048
4.1MC% ,419%* ,045 ,992%*

*<0.05 **p<0.01

Na analise das correlagdes verificamos ainda a auséncia de correlagdo significativa
entre a auto-imagem corporal real ou ideal das criangas e a percepgdo parental da imagem
corporal real ou ideal dos seus filhos. De acordo com estes dados ndo é possivel afirmarmos
qualquer relagdo entre as duas variaveis, pelo que a quarta hipotese (sobre a existéncia de
uma relagdo significativa entre a auto-imagem corporal (real e ideal) das criangas e a
percepgdo parental da imagem corporal (imagem real e imagem ideal) dos seus filhos, ndo
se confirma. Este resultado ndo é corroborado por estudos anteriores, visto que, de acordo
com Gualdi-Russo e colaboradores (2007), na grande maioria das vezes, a percepgao da mae
acerca da aparéncia fisica da crianga relaciona-se significativamente com a percepg¢do da
crianca face a sua imagem corporal. No entanto isto pode ser perfeitamente explicavel
pelas dificuldades, ja referidas, a propdsito da auto-avaliagdo da sua imagem corporal por
criangas desta idade.

Tabela 8 - CorrelagGes entre IMC (directo e percentilado), auto-imagem corporal criangas e percepgdo
mades imagem corporal criangas

o-lmagem Corporal Real Criangas

to-Imagem Corporal Ideal Criangas *k

rcepgdo Parental Imagem Real Criangas

ral Mdes Imagem Corporal Criangas ! k¥
*p<0.05 **p<0.01
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Conclusoes

Os resultados obtidos neste estudo com criangas na faixa etaria dos 3 anos, mostram-
nos, em primeiro lugar, que é bastante preocupante a grande prevaléncia de excesso de
peso (28, 6%) nesta populagdo, em especial nas raparigas, onde esses valor atinge 38,25.
Tais valores sdo alarmantes e apontam claramente para a necessidade de intervir de forma
clara e intencional, desde muito cedo, na prevengdo da obesidade.

A confirmagdo das duas primeiras hipdtese colocadas acerca das relacdes entre indice
de Massa Corporal e auto-imagem (que existiria entre elas uma relagdo significativa e que a
percepgdo de rapazes e raparigas seria distinta) ndo pode ser feita. O que nos aponta em
dois sentidos na procura dos dados obtidos: ou ha uma clara e sistematica alteragdo da
percepcdo que as criangas fazem da sua auto-imagem corporal ou é de admitir uma
inadequagdo do proéprio instrumento para avaliar a imagem corporal em criangas com trés
anos de idade.

Apesar de, de acordo com a literatura existente, poder ser esperado que as criangas
com trés anos de idade ja tenham desenvolvido uma imagem corporal de si mesmos, os
resultados obtidos e a experiéncia de utilizagdo dos Cartdes de Silhuetas com estas criangas,
permitem-nos pensar que estamos no limiar dessa competéncia auto-avaliativa da imagem
corporal, e algumas criangas, eventualmente as mais novas, tém dificuldade em
compreender e usar um instrumento deste tipo. O qual pode ndo ser adequado para avaliar
a imagem corporal em criangas com trés anos de idade, mas apenas apropriado para idades
posteriores. Os estudos anteriores com o mesmo tipo de avaliagdo de auto-imagem corporal
através de desenhos, foram feitos com criangas em idade escolar, especialmente entre os 8
e 0s 9 anos de idade, e mostram uma correlacdo significativa entre a auto-imagem corporal
e o indice de massa corporal, ainda que tal resultado ndo signifique que todas as criangas
tenham uma percepcdo correcta da sua imagem corporal (Gualdi-Russo et al., 2007). Por
isso a validagdo da adequagdo do instrumento e deste tipo de metodologia, para a qual o
nosso estudo pretende contribuir, terad de ser feita em futuros estudos através de uma
aplicagdo longitudinal a grupos etdrios diferenciados. J4 que o uso adequado por parte das
maes, por exemplo, ndo oferece duvidas, ndo se trata de uma limitagdo do instrumento em
si mesmo mas apenas de encontrar a idade a partir da qual pode ser usado adequadamente.

Estas limitacdes também ndo nos permitem confirmar a quarta hipdtese, sobre a
existéncia de uma relagdo significativa entre a auto-imagem corporal das criangas e a
percepcdo parental da imagem corporal dos seus filhos.
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Por outro lado, ao relacionarmos a percepgdo parental da imagem corporal (real e
ideal) das criangas e o IMC destas, verificamos que as maes possuem fazem uma avaliagdo
distorcida da aparéncia fisica dos seus filhos, apresentando uma clara tendéncia pelas
classes centrais (“magro” e “normal”). Esta conclusdo é muito importante para a prevengdo
e intervengdo, no sentido em que, quanto mais conscientes sdo os pais do peso corporal dos
seus filhos e da problematica da obesidade infantil, maiores sdo as possibilidades de
oferecer ao filho um estilo de vida e peso corporal saudaveis.

Tendo em conta a importancia de um envolvimento global de toda a sociedade na
prevencdo desta patologia, e em especial a agdo dos os pais, torna-se de crucial pertinéncia
a implementagdo de programas relativos obesidade infantil que incluam os pais como
agentes ativos. A acdo preventiva dos pais comega na propria gravidez, epleo que diferentes
autores tém acentuado que as intervengOes preventivas primarias se devem direcionar
primeiramente para as mulheres e para a gravidez, de modo a que elas tenham o maximo
de informacdo sobre o peso antes da gravidez, a alimentagdo, o ganho de peso durante o
periodo gestacional, a amamentagdo e o inicio da diversificagdo alimentar, pois estas
orientagOes podem ser cruciais e determinantes no desenvolvimento da obesidade infantil.
Os pais devem permanecer conscientes e alerta para o problema da obesidade infantil, ter
conhecimento da sua etiologia multifactorial e do leque de consequéncias que pode
acarretar, de modo a empreenderem esforgos que evitem o aumento de peso nas criangas,
pois o melhor tratamento da obesidade passa sempre pela prevencdo. O rastreio precoce é
igualmente importante pois, como vimos, jd no inicio da idade pré-escolar é possivel
identificar um elevado nimero de criangas que podemos considerar em risco.

Uma das limitagBes presentes neste estudo diz respeito ao facto de apenas ter
estudado as mdes das criangas avaliadas e ndo ter incluido os pais. Outras das limitagOes
presentes consiste nas limitagdes do préprio instrumento para avaliar a auto-imagem nas
criancas com trés anos de idade. Mais do que uma limitacdo, cremos que futuros estudos,
com criangas de 4 a 6 anos, nos permitirdo clarificar o limite etario a partir do qual os
resultados obtidos sdo fidedignos e se adequam as competéncias cognitivas dessas criancas.

Outra forma de dar continuidade ao estudo desta populagdo sera conhecer e
compreender melhor as situagdes identificadas como de excesso de peso, avaliando o peso
das dimensdes organicas pessoais, a dimensées do comportamento alimentar individual, e
dos contextos familiar ou escolar. O conhecimento mais claro desses factores,
nomeadamente os que se relacionam com a dificuldades das maes em ter uma percepgao
adequada do excesso de peso dos seus filhos, permitira planear a¢des a ser desenvolvidas
pelo sistema de salde, a escola ou as familias.
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Capitulo 13.

A investigacao sobre as pessoas com deficiéncia na perspectiva
de curso de vida: estudo de criangas e jovens com Sindrome de
X Fragil

Vitor Franco
Ana Bertao
Madalena Melo

Introdugao

A investigacdo sobre as pessoas com deficiéncia é relativamente escassa em Portugal,
tal como acontece noutros paises (Dessen & Silva 2000). A maior parte das vezes tende a ser
feita numa perspectiva etioldgica, na procura da origem da perturbacdo (nomeadamente
genética) ou sindromatica, ligada a caracterizagdo geral de cada grupo e as intervengdes a
ele destinadas.

Estas abordagens ndo ddo completamente conta da diversidade individual e da
vivéncia concreta de cada individuo, pois quando consideramos as pessoas portadoras de
deficiéncia estamos a referir-nos a um grupo muito heterogéneo, o que se pode tornar num
obstaculo para a investigacdo. Tal diversidade é muito grande pois, para além das variaveis

* Este capitulo foi publicado, numa versao anterior, com a referéncia:

Franco, V., Bertdo, A., & Melo, M. (2013). A investigagdo sobre as pessoas com deficiéncia na
perspectiva de curso de vida: estudo de criangas e jovens com Sindrome de X Fragil. Revista Sensos,
3(2), 151-162.
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inerentes a cada deficiéncia, ha que considerar as varidveis relativas a cada individuo,
familia e contexto. Dai que a descri¢do funcional da situagdo de cada um (intimamente
ligada ao seu desenvolvimento) seja imprescindivel quando se pretende pensar sobre
medidas educativas, de salde ou de apoio social.

Halfon e colaboradores acentuam precisamente a confluéncia dos aspetos
desenvolvimentais nas relagdes da saude e funcionamento fisico com o ambiente, as
limitagBes ao nivel das competéncias da crianga e a forma como essas limitagdes restringem
a possibilidade da crianga participar ativamente no seu mundo, ao definirem a deficiéncia
como: “uma limitacdo (relacionada com a satde e ambientalmente contextualizada) nas
capacidades atuais ou emergentes da crianca para realizar atividades
desenvolvimentalmente adequadas e participar na sociedade como desejado (Halfon,
Houtrow, Larson & Newacheck, 2012: 32).

A primeira dificuldade para a investigagdo esta, assim, desde logo no acesso a grupos
homogéneos e representativos que permitam constituir amostras para estudos de natureza
quantitativa com um bom controle das varidveis. Para contornar esta dificuldade opte-se
frequentemente por estudos de caso, o que coloca, no entanto, problemas de generalizagdo
do conhecimento produzido. Por outro lado, os estudos assentes em questionarios ou
instrumentos estandardizados tém, frequentemente, dificuldade em se aproximar da forma
como as pessoas efetivamente pensam, sentem e apreciam subjetivamente as suas
situagdes.

2. Percurso inclusivo e Life Course Perspective (LCP)
2.1. Definigdo e principios da LCP

A perspectiva de curso de vida (Life Course Perspective - LCP) é particularmente
promissora para estudarmos o que acontece na vida das pessoas e familias com deficiéncia.
Tendo partido de estudos longitudinais sobre o desenvolvimento, a LCP estd
particularmente interessada “nas intersec¢des dos factores historicos e sociais com a
biografia pessoal” (George, 1993:358), enfatizando a conexdo entre o percurso das vida dos
individuos e o contexto socioeconémico. O curso de vida é entendido como “a sequéncia de
acontecimentos e papéis socialmente definidos que o individuo assume ao longo do tempo”
(Giele & Elder 1998: 22). Implica passar por mdltiplos papéis, em que cada transigcdo
representa uma alteragdo na trajetdria de vida, sendo que a magnitude da disrupgdo varia
de acordo com o grau de imprevisibilidade da transicao.
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A LCP ndo é uma teoria particular, embora por vezes seja designada como Teoria de
Curso de Vida (Elder, Johnson, & Crosnoe, 2003) mas uma abordagem multidisciplinar e
multitedrica do desenvolvimento e da vida humana, dos contextos e processos de mudanga
social, tendo em conta o conhecimento de diferentes disciplinas.

O conceito de Curso de Vida implica uma diferenciagdo dos fendmenos sociais em
fungdo das idades, distinguindo-se da perspectiva de ciclo de vida (life-span) que se refere a
duragdo da vida e as caracteristicas que estdo diretamente relacionadas com a idade mas
que variam pouco em fungdo do tempo e do lugar, enquanto o conceito de curso de vida
(LCP) “implica a diferenciagdo dos fendmenos sociais em fungdo da idade, (...) acentua a
importancia do tempo, contexto, processo e sentido para o desenvolvimento humano e a
vida da familia” (Bengtson & Allen, 1993:470).

A LCP assenta em quatro grandes enunciados (Bond, 2012):
a) 0 tempo historico e os acontecimentos experienciados ao longo da vida sdo
fundamentais e estdo interligados ;
b) O impacto desenvolvimental de uma sucessdo de transicGes e eventos depende
do momento em que eles ocorrem na vida da pessoa;
c)  Asvidas sdo vividas de forma interdependente e as influéncias sdcio-historicas
manifestam-se através de uma rede de interrelagdes;
d)  As pessoas participam na construgdo do seu préprio curso de vida através de
escolhas, decisdes e agdes, de acordo com as oportunidades e obstaculos que as
circunstancias historicas e sociais lhes colocam.

2.2. Conceitos

A LCP utiliza como instrumentos de analise alguns conceitos (Hutchinson, 2011)
fundamentais para o estudo do curso de vida da pessoas com algum tipo de deficiéncia:

1- Coorte - um conjunto de pessoas que tém em comum um acontecimento vivido no
mesmo periodo, ou que partilham das mesmas caracteristicas durante um certo periodo de
tempo; que vive num momento politico e cultural particular, com legislagdo e regras
especificas relativamente aos sistemas educativo, de apoio social ou de saude. O que é
particularmente importante para compreendermos, por exemplo, 0 modo como uma
determinada legislagdo sobre a inclusdo nas escolas tem impacto nas suas vidas e na efetiva
inclusdo social.
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2- Transigdes - mudangas que ocorrem no papel e estatuto da pessoa com deficiéncia
ao longo do tempo e consequentes expectativas com que tem de lidar. Essas mudanga
podem ser continuas, esperadas e inevitaveis (por exemplo quando a crianga passa de um
nivel escolar para outro diferente) ou podem decorrer de factos inesperados e pontuais. As
transi¢Oes colocam desafios de adaptagdo e pdem a prova os processos de desenvolvimento
que se foram construindo num determinado periodo..

3- Trajetdrias — sdo padrdes de estabilidade e mudanga de longo termo, podendo
incluir multiplas transi¢des (Hutchinson, 2011). As trajetdrias ndo sdo, no entanto, lineares,
embora signifiquem uma certa continuidade. Podem ser consideradas diferentes trajetdrias
no curso de vida: familiar, educativa, de satde ou profissional.

4- Eventos de vida - acontecimentos significativos que marcam um momento
particular numa trajetdria de vida e que podem estar relacionados com a dinamica familiar,
as condigOes de saude ou a histdria escolar. Estes eventos sdo os factos que ocorrem mas
podem, no entanto, ser o inicio de um periodo especifico ou de um processo no ambito do
ciclo de vida.

5- Pontos de mudanga (ou pontos de ruptura) - eventos particularmente importantes
que mudam significativamente a trajetéria de vida e que tém consequéncias tanto
imediatas como de longo prazo (p.e.,, o diagndstico de uma perturbacdo grave do
desenvolvimento). Estes momentos representam verdadeiras crises na vida das pessoas e
das familias e requerem sempre algum tipo de ajustamento e adaptagdo. “A maior parte dos
percursos de vida inclui multiplos pontos de mudanga, alguns que fazem as trajetdrias de
vida sair do caminho e outros que trazem as trajetérias de vida de volta ao caminho”
(Wheaton & Gotlib, 1997:4).

6- Impacto cumulativo - embora os episddios individuais de stress possam ter um
impacto maior ou menor numa trajetéria, o impacto cumulativo de multiplos factores,
episddios ou eventos, ao longo do tempo, pode ter um efeito significativo na salde e no
desenvolvimento (Fine & Kotelchuck, 2010).

2.3. Percurso inclusivo

Querendo conhecer mais sobre as pessoas com deficiéncia temos de valorizar os
eventos especificos vividos por esse grupo. Os contributos da LCP mais relevantes para esse
estudo centram-se, como foi dito, no impacto dos factores histérico, temporais, culturais e
de mudancga social. A compreensdo do modo como as familias e as criangas vivem as suas
vidas depende diretamente dos contextos, orientagOes e respostas legislativas, sociais e
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institucionais. A perspectiva de curso de vida é particularmente Util na compressdo deste
processo quando:

a- Nos incentiva a considerar atentamente o impacto dos sistemas e politicas
geracionais, o que nos ajuda a “compreender mais claramente como a deficiéncia é
produzida, como é socialmente construida e como é regulada através das politicas e das
instituicGes sociais” (George, 1993:355);

b- Sublinha a conexdo entre os aspetos bioldgicos sindromaticos, as dimensdes
psicoldgicas e as organizag¢Oes do contexto social, correspondendo, assim, a um modelo bio-
psico-social;

c- Clarifica as relagGes intergeracionais e a interdependéncia, ja que ser portador de
uma deficiéncia ndo é um problema da crianga, mas afecta e desafia toda a familia, sendo ai
que comega a inclusdo (Franco, 2009);

d- Proporciona uma perspectiva ndo determinista dos problemas do desenvolvimento
e da inclusdo;

e- Enfatiza a maleabilidade dos factores de risco e de protecdo, levando-nos a olhar
para eles como dinamicos e interativos e ndo estaticos ou simplesmente cumulativos;

f- Disponibiliza um quadro conceptual adequado para praticas respeitadoras das
particularidades culturais, de acordo com a natureza das trajetdrias e o impacto das
respostas no dominio da satide ou da educagdo;

g- Valoriza a diversidade e a heterogeneidade, em vez de procurar padrdes,
procedimentos ou mecanismos universais.

Podemos entdo olhar para o percurso de vida de uma pessoa como um caminho que,
indo do nascimento até ao final da vida, ndo é linear mas marcado por continuidades e
descontinuidades, momentos de viragem, desvios, obstaculos, retornos e avangos. Esta
metafora de uma estrada a percorrer assume que:

- Existem nesse percurso diferentes momentos e etapas, cada uma com a sua
importancia e impacto, que vao sendo vividos consecutivamente;

- Ao longo dele vdo surgir constrangimentos e obstaculo cujo conhecimento é
fundamental;

- Situa-se entre um ponto de partida e um ponto de chegada, que difere de
pessoa para pessoa, ndo sendo linear nem continuo, tendo inflexes e momentos de
mudancga significativos;
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- Ha percursos mais tipicos ou mais frequentes que, quando conhecidos, nos
permitem atender as formas de intervengdo e a qualidade das respostas existentes ou a
criar.

A LCP ajuda-nos a compreender como a sociedade organiza as transi¢Ges de vida de
um modo institucional e estruturado. O valor desta perspectiva assenta na oportunidade de
aprender sobre o impacto diferenciado das barreiras da deficiéncia, e os distintos
significados sociais atribuidos a deficiéncia, em diferentes momentos geracionais.

Este percurso pode ser olhado de diferentes pontos de vista, nomeadamente o da
inclusdo, ou seja, do modo como se concretiza a plena vivéncia dos diferentes contextos de
vida. Também a inclusdo é um percurso, pois ndo se restringe a um momento ou etapa
particular. Por outro lado, ndo é algo que acontece ao individuo mas essencialmente a
forma como os contextos se transformam para atender a diversidade.

3. Investigagdo

O estudo que passamos a apresentar assenta precisamente neste procura de
conhecimento sobre os percursos inclusivos de um conjunto de criangas com perturbagdes
do desenvolvimento, numa abordagem centrada no seu curso de vida.

3.1. Objetivos

Contribuir para o conhecimento das familias e criangas com SXF e do seu percurso
inclusivo nomeadamente:

a) Inclusdo familiar: a forma como a familia olha a crianga ao longo do tempo, como se
adapta a deficiéncia, as dificuldades que enfrenta e os apoios que recebe;

b) A inclusdo educativa: 0 modo como a escola se organiza para receber, cuidar,
educar e promover o desenvolvimento da crianga;

c) A inclusdo social: como a comunidade e as pessoas em geral se relacionam com a
crianca e a familia nas diferentes dimensdes e contextos.

3.2.0 que é 0 SXF
A Sindrome de X Fragil é uma perturbacdo do desenvolvimento que resulta de uma

mutacdo do cromossoma X, ao nivel do gene FMR1, que possui uma zona constituida por
tripletos CGG (citosina, guanina, guanina). “O numero desses tripletos é variavel de pessoa
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para pessoa e, devido as caracteristicas peculiares desta regido, verifica-se por vezes uma
alteragdo no numero de tripletos que sdo transmitidos as sucessivas gera¢des. O nome da
SXF tem origem no facto de em alguns doentes com esta sindrome ser possivel observar ao
microscopio, em certas condi¢des muito particulares, quebras ou ruturas (sitios frageis),
como que se o material genético se tivesse “soltado” do cromossoma. A expansdo do DNA
para um numero de tripletos superior a 200 é que dd ao “cromossoma X Fragil” uma
aparéncia Unica. (Jorge, 2013).

A SXF é a causa hereditaria mais frequente de deficiéncia intelectual e a causa
genética mais conhecida de autismo. E mais frequente no sexo masculino, estando a
frequéncia da mutacdo completa estimada em 1 em cada 2.500 (Hagerman, 2008),
enquanto a pré-mutacdo é relativamente comum, tendo sido identificada em 1 em 130 a
259 mulheres e 1 em 250 a 813 homens da populagdo geral (Dombrowski et al., 2002;
Hagerman, 2008).

Os individuos com SXF podem apresentar alguns tragos fisicos caracteristicos, atraso
de desenvolvimento, diminuigdo da capacidade intelectual. alteragdes emocionais ou
comportamentais, incluindo de tipo autistico.

3.3. Metodologia

a) Tipo de estudo: qualitativo, exploratdrio, na perspetiva da Grounded Theory ;

b) Amostra: 60 pais e maes de criangas e jovens (rapazes) com idades entre os 4 e 31
anos de idade, com avaliagdo genética de SXF, mutacdo completa, de todo o territério
continental portugués;

c) Procedimentos: No processo de recolha e de andlise dos dados foram seguidos os
procedimentos préprios da Grounded Theory.. Foi realizada uma entrevista aberta que teve
a seguinte pergunta de partida:“ Quais foram, na sua opinido, os momentos mais
significativos da vida do seu filho/a”.

4. Resultados

A LCP foi especialmente Util na definicdo dos objectivos do estudo e nas opgdes
metodoldgicas. Como categoria principal emergiu uma categoria que designamos por
“Percurso” (Fig.1). A escolha desta categoria central significa, em primeiro lugar, que ndo ha
linearidade no desenvolvimento e no curso de vida destas criangas ou na visdo que as
familias tém sobre elas. A existéncia desta sindrome concreta ndo anula a variabilidade
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relativa as criangas e as familias. O que marca a existéncia de SXF numa familia ndo é, pois,
algo intrinseco a caracterizacdo da sindrome, mas sim um percurso de vida. “Percurso”
refere-se ao caminho vivido por cada familia, com diferentes etapas, momentos e
circunstancias, mas que é coerente com a situagdo de vida atual.
Podemos identificar trés aspetos fundamentais na caracterizagao desses Percursos:
- Os contextos, ou seja, a forma como cada familia descreve cada acontecimento, faz-
se por referéncia ao contexto social e histérico em que ocorre. Dele fazem parte
pessoas, eventos, situados num tempo, e processos especificos;
- Os momentos, nesse percurso, que sdo claramente mais significativos e
determinantes e cujo impacto tem, para os pais, poder explicativo relativamente as
vivéncias subsequentes;
- O final desse percurso pode ser definido como a inclusdo, ou seja, uma plena e
harmadnica integragdo no contexto social, tanto na familia, como na escola, como, em
Ultima andlise, na sociedade. O que implica uma boa adaptacdo e adequado bem-estar
tanto da crianga como da familia.

| Percurso |

l Primeiros sinais ]4—)[ Educagéo Infantil I

[ Dinisico e 1 G Excon Bascn |—»] Transioes sducavas |

Saida Sistema
educativo

Incluséo |

Figura 1. Categorias principais do percurso de vida

Esta categoria central organiza e desdobra as seis outras categorias que emergem dos
dados e que constituem seis grandes marcos no percurso de inclusdo das criangas com SXF:

1. Os primeiros sinais e suspeitas de que alguma coisa ndo esta bem. Representa, para
todas as familias, uma mudanca profunda e um ponto de viragem no curso de vida. O seu
inicio é dificil de localizar e ha bastante variabilidade de caso para caso.

2. O diagnostico de SXF, vivido como um processo longo e doloroso trazendo consigo
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uma verdadeira crise, intensa e significativa. Na sequéncia das primeiras suspeitas, cada
familia inicia o processo conducente a obtengdo de um diagndstico adequado e definitivo
que sO se conclui com a avaliagdo genética. A compreensdo desta etapa e das suas
vicissitudes pode ajudar a encontrar os elementos mais precoces que devem ser
trabalhados para a melhor inclusdo das criangas e do processo de adaptagdo dos pais.

3. O periodo pré-escolar da educacdo infantil, com a entrada na creche, que é um
periodo bem definido e sempre marcante, quer pelos problemas de adaptagdo e inclusdo
que levanta, quer porque, muitas vezes, sdo os educadores quem chama a atengdo para que
alguma coisa ndo estard bem no desenvolvimento da crianga.

4. O primeiro ciclo do ensino basico, periodo em que se manifestam a maiores as
dificuldades de aprendizagem e os problemas de comportamento caracteristicos da SXF.
Comegam entdo as dificuldades do processo inclusivo no sistema educativo e, muitas vezes,
da-se a real confrontagdo com a deficiéncia.

5. As transicGes para os diferentes ciclos (22 ciclo, 32 ciclo e ensino secundario) cada
um com os seus diferentes modelos de organizagdo, expectativas quanto a inclusdo e
problemas particulares, representam outros elementos marcantes no percurso de vida.
Cada uma dessas transic0es pode ser considerada um desafio novo, mas encontramos
fundamentalmente a recapitulagdo das problematicas adaptativas e inclusivas em cada
mudanca de ciclo, colocando em questdo tanto as caracteristicas da crianga como as da
escola.

6. A saida do sistema educativo, Ultimo e fundamental momento de transi¢do, em que
a falta de respostas pde em causa a inclusdo profissional e social. Trata-se de um momento
em aberto que questiona as diferentes dimensdes da organizagdo das rotinas e ocupagdes
diarias e em que assumem particular relevo a autonomia e o encarar do futuro.
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PERCURSO INCLUSIVO
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Figura 2. Linha temporal do curso de vida e percurso inclusivo

A Fig. 2 mostra como os dados se organizam em fun¢do do momento em que sdo
situados e em fungdo do seu efeito facilitador ou perturbador do processo inclusivo. Tem
uma utilidade descritiva mas também permite organizar os conceitos tedricos, ajudando a
localizar a importancia dos diferentes elementos e categorias por referéncia ao constructo
de percurso inclusivo.

Temos uma linha temporal central que corresponde ao momento etario da crianga,
por referéncia a qual se marcam os 6 grandes periodos ou categorias temporais. Para cada
um desses momentos € possivel encontrar os fatores que contribuem para a boa inclusdo
ou percurso inclusivo (representados por setas colocadas na metade superior do gréfico) e
fatores, variaveis ou eventos que tém um papel negativo ou sdo obstaculo a esse processo,
por terem um carater contrdrio a inclusdo (setas na parte inferior). Serd a conjugacdo e o
efeito cumulativo desses fatores que, em Ultima analise, vai aproximar o percurso de vida da
linha mais inclusiva ou daquela que indica menor inclusdo.

Conclusoes

1- A Life Course Perspective parece ser uma abordagem potencialmente util no planeamento
e organizacdo de estudos sobre a populagdo portadora de deficiéncia.

2- Os estudos nesta perspectiva permitem situar os individuos no aqui e agora, aliando uma
perspetiva bio-psico-social a uma perspectiva contextual.
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3- Os resultados dos estudos nesta perspetiva podem ter uma boa aplicabilidade pratica
uma vez que permitem identificar e compreender os momentos, processos e fatores
mais marcantes.

4- A conjugacdo da perspectiva da LCP com uma abordagem qualitativa dos dados,
nomeadamente a Grounded Theory, permite dar conta das forma como as pessoas
expressam as suas percepgdes, opinides e avaliagdes subjetivas.

5- No caso do exemplo apresentado, relativo as pessoas com SXF, foi util poder encontrar e
estudar os seis momentos em que se colocam os principais desafios inclusivos as
criangas, jovens e respectivas familias.
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Capitulo 14*

Associativismo e respostas institucionais as necessidades das
criangas com deficiéncia

Vitor Franco

1. Introdugdo

No dominio do apoio, reabilitagdo e defesa dos cidaddos com deficiéncia, grande parte
das respostas sociais instaladas é de natureza associativa e cooperativa. Estando mais
préximos e conhecendo melhor as suas proprias necessidades, problemas e solugdes, os
individuos revelam-se mais capazes de criar solugdes.

Ndo se trata no entanto de solugdes corporativas, isto é, pensadas, criadas e geridas
por um grupo particular para os seus membros restritos. Por isso ha uma dimensdo
associativa de diferentes estratos da comunidade: as pessoas com deficiéncia, as suas
familias, mas também os técnicos e todos aqueles que, solidariamente, se querem implicar
(associar) na procura de respostas.

A criacdo de respostas institucionais a partir da livre iniciativa dos cidaddos pode ser
observada a partir de diferentes pontos de vista e coloca, de acordo com cada um deles,
distintos problemas. Ndo queremos falar de associativismo a partir de uma visao idilica do

* Este capitulo foi publicado, numa versdo anterior, com a referéncia:

Franco, V. (2001). Associativismo e respostas Institucionais. In J. M .B. Dias (Ed.), Deficiéncia e
Cidadania. Evora: Ass. Pés-Pélio.
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género “todos-de-mdos-dadas”. Trata-se de uma tematica plena de conflitualidade,
ambivaléncia e, muitas vezes, clivagens emocionais profundas.

Porque de pessoas se trata, a dimensdo associativa tem, em primeiro lugar, uma
dimensdo psicoldgica. Podemos interrogar-nos sobre aquilo que as leva a associarem-se, o
que as motiva nesse sentido e que significado relacional tem esse processo.

Em segundo lugar, a especificidade das respostas institucionais associativas coloca
problemas organizacionais especificos que de alguma forma enquadram e caracterizam a
realidade portuguesa. Ha que pensar sobre esses constrangimentos organizacionais, as suas
patologias e potencialidades, perspectivando novas formas de organizagdo.

Uma terceira dimensdo refere-se as ligagbes e articulagbes entre as respostas
institucionais privadas e as respostas, responsabilidades e estruturas do Estado,
nomeadamente no campo do planeamento , acompanhamento e avaliagdo.

Procuraremos ver também, em quarto lugar, os problemas especificos da
sobrevivéncia, manutencdo e funcionamento das entidades associativas, bem como as suas
necessidades de articulagdo intra e interinstitucionais.

2. Aspectos Psicolégicos da Implicagdo Associativa
2.1. Motivagao associativa e desenvolvimento pessoal

A historia das instituicOes de deficientes no nosso pais €, quase sempre, uma histdria
de pessoas que se encontram. Pessoas que encontram outras com os mesmos problemas,
ou técnicos que tém o feliz encontro do seu saber com as necessidades e procura de
alguém.

Pessoas cujo desenvolvimento esta colocado em causa ou enfrentam situagdes criticas
€, por isso, a0 mesmo tempo que se organizam, estdo em desenvolvimento, em busca de
novos patamares no seu desenvolvimento afectivo, emocional e cultural. A motivacdo
destes cidaddos para uma implicagdo associativa pode ser entendida a trés niveis: a partilha,
o0 saber e a solidariedade.

A partilha e o combate ao isolamento

A dimensdo da partilha, do encontro, é fundamental. Por si s6 cumpre um servico
social significativo de combate ao isolamento e a soliddo que levam a pensar que s6 nos
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temos um problema ou um interesse *.

Frequentemente o cuidado fragmentado das pessoas, por uma multiplicidade de
diferentes técnicos, leva a considerar que hd apenas intersec¢des passageiras e nunca
outras pessoas com quem partilhar dividas, interrogagdes, sentimentos e angustias sobre o
presente e o futuro, pessoas a quem contar e que nos entendam. O percurso entre
consultas, entrevistas, atendimentos e tratar de papéis é sempre de soliddo e angustia.

Uma fungdo importante das associagdes é fornecerem uma dimensdo grupal de
ajuda, podendo mesmo ser essa a forma mais simples das pessoas se envolverem, juntarem
e associarem. Pessoas que se retinem pela sua afinidade e assim se ajudam mutuamente a
crescer e a ultrapassar obstaculos.

Mesmo quando a instituicdo cresce, esse deveria continuar a ser um alvo
fundamental. Eventualmente mais técnico ( na forma de grupos de ajuda, grupos
terapéuticos ou outros) mas que continua a dar sentido ao primeiro movimento associativo.

O saber acumulado e o combate a incompeténcia

Por outro lado, o percurso pioneiro de familias ou técnicos contribui sempre para um
saber acumulado significativo. Se nada de novo se estd a descobrir, estd-se, pelo menos, a
abrir um caminho que outros terdo de percorrer e para esses a hossa experiéncia serd
importante.

O saber acumulado é também um forte antidoto para o combate a incompeténcia,
especialmente a mais atrevida. A partilha de um saber entre deficientes, familias e técnicos
permite progredir. Permite que aquele que vem depois esteja a beneficiar da experiéncia do
que por ali passou antes e que ndo se contente em percorrer 0s mesmos caminhos
€Nganosos mas possa exigir mais qualidade.

Pessoas com deficiéncia, familias e técnicos passam assim a partilhar uma experiéncia
através da qual a competéncia tem um sentido de patrimonio colectivo e ndo apenas de
elemento externo, estranho e incontroldvel, propriedade de um especialista.

* Ha cerca de dois anos recebemos uma carta escrita por uma senhora de mais de 50 anos, com
paralisia cerebral, vivendo sozinha e que pensava que mais ninguém vivia uma situagdo como a sua.
Ficando sozinha aquando da morte dos seus pais, teve de aprender a depender apenas de si mesma
no meio das maiores limitagdes. Ao saber da existéncia de outras pessoas com a mesma
problematica e de uma instituigdo com técnicos disponiveis para ajudarem, deu-se uma mudanga
significativa na sua vida, criou até uma nova dimensdo para a sua solidariedade, interessando-se
pelas criangas com uma problemadtica igual a sua e passando a participar das suas coldnias de férias.



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 196

A solidariedade e o combate ao individualismo

Em terceiro lugar, as respostas associativas subentendem uma implicagdo social
alargada, isto é, ndo sdo posse especifica daqueles que delas beneficiam pessoalmente, mas
alargam-se a todos os cidadaos. Que leva um cidaddo que pessoalmente nada parece ter a
ver com a deficiéncia, a implicar-se numa instituigdo que trabalha com a deficiéncia ?
Apenas podera ser a vontade de contribuir com algo de seu para outrem, para o bem
comum . Esta é a dimensdo solidaria das instituigdes. A ndo existéncia desta dimensao,
poderia torna-las em guetos, lugares fechados, segregadores e delimitados que, por muito
bons que sejam, se tornam obstaculo a uma vida social mais alargada.

A barreira entre beneficidrio e promotor é esbhatida num contexto solidario intrinseco
as instituiges: ndo sdo de deficientes, nem de técnicos, nem de alguém em particular, mas
de todos, dos actuais, dos futuros e dos potenciais.

Vivemos, no entanto, num contexto que carece de uma cultura associativa e de
solidariedade e é mais marcado por uma cultura dos direitos pessoais e da responsabilidade
do Estado.

A cultura dos direitos pessoais tende a dizer-nos que a defesa dos nosso direitos é
prioritaria. Situamo-nos a um nivel da moralidade pré- convencional e convencional. O
nosso direito é entendido, em primeiro lugar, como aquilo que nos beneficia face aos outros
ou, pelo menos, garante que os outros ndo nos passem adiante. Ou entdo (nivel
convencional) a defesa dos direitos é feita como se a sua forma legal justificasse tudo. Sdo
exemplos recentes desta forma de encarar as coisas os episddios com os alunos de
Guimardes que, usando atestados médicos, se julgaram com direito a ndo fazer os exames a
que os seus colegas haviam sido submetidos, ou os pilotos da Forca Aérea que, a custa do
subterfiigio da candidatura aos drgdos autarquicos de pequenas localidades por partidos
sem qualquer implantacdo, puderam sair da instituicdo militar para iniciar uma mais
lucrativa carreira civil. Se a lei diz, ndo interessa que isso prejudique alguém ou lhe dificulte
a vida mas deve ser, em primeiro lugar, defendido o nosso direito. Nesse caso, qualquer
acgdo ou decisdo visara sempre obter mais beneficio pessoal para nés (ou os nossos). A
questdo eugénica é desta dimenséo.

Nesta perpectiva, a solidariedade estara numa outra esfera de intencionalidade: a de
obtencdo de ganhos pessoais de outra ordem (como sejam o fazer o bem para obter
reconhecimento dos homens ou de Deus) ou serd uma area subsididria, digamos de luxo,
que leva a prescindir do excesso para o outro (de preferéncia com beneficios fiscais).

Esta cultura dos direitos pessoais constitui um terreno pouco propicio ao crescimento
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da solidariedade, produzindo facilmente as ervas daninhas do ciime, inveja, competicdo e
corrupgao.

A cultura da responsabilidade do Estado aponta-nos sempre para a existéncia de um
eles que deveria cuidar de nos. Trata-se da grande ferida narcisista da dependéncia. Eles
deveriam cuidar de nds; eles impedem-nos de fazer o que é correcto. Esta ideia de Estado,
profundamente centralista e demolidora leva-nos a crer que a nossa implicagdo social se
esgota no pagamento (contrariado) dos impostos, comprando assim o direito a ndo sermos
importunados com problemas de outros. A solidariedade é assim apenas a dimensdo
assistencial do Estado. Ao ponto de muitas vezes as associagdes terem de afirmar que estdo
a fazer o trabalho do estado, ou seja, um favor ao proprio Estado. Também aqui o terreno é
adverso para a solidariedade.

2. 2. A necessidade e a sua negagao

Poderemos perguntar-nos entdo que pode levar as pessoas com deficiéncia, ou as
suas familias, a associar-se. A sua caréncia ? O ndo poderem ja esperar do Estado a
satisfacdo que os outros tém direito de obter ? Obrigar o Estado a resolver os seus
problemas ? Pensamos que ndo. A dificuldade associativa dos grupos que vivem
directamente a situagdo de deficiéncia e a dos restantes cidaddos ndo nos parece ser de
natureza diferente. Até porque no grupo das pessoas que tém de viver com a deficiéncia se
pde, desde logo, o problema da aceitagdo, ou melhor, da ndo negagdo da sua situagdo.
Assim, estas pessoas podem ter de negar a sua propria dificuldade. E poderdo fazé-lo de
diferentes formas:

- Negando a sua existéncia - escondendo em casa as suas criangas, por
exemplo. Esta tem sido tradicionalmente a situagdo mais tipica, expondo as familias aos
movimentos defensivos mais voltados para si mesma.

- Fazendo valer os seus direitos — isto €, pressionando o Estado para que lhe
forneca todas as solugGes e bem estar a que tém direito.

Uma primeira leitura poderda levar-nos a pensar que sdo duas posturas antagonicas.
No entanto, uma e outra solucdo poderdo ndo ser tdo diferentes como nos pode parecer a
primeira vista. Ambas radicam numa implicagdo emocional grande e impossibilidade de
crescer e de transformar.

O lidar com a deficiéncia propria ou dos seus familiares implica um processo, mais ou
menos longo, em que diferentes sentimentos, emoc¢des e perspectivas de futuro se vao
entrelagando. Ha processos de luto a levar a cabo, mas também um processo laborioso de
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re-idealizacdo, isto é, de construgdo de uma perspectiva de futuro. S& pode viver a
deficiéncia aquele que pdde renunciar a imagem idealizada e a ilusdo, e, simultaneamente,
construir uma relagdo com a realidade sélida mas exigente e com futuro ou, de outro modo,
aquele que pode transformar a sua dor mental em conhecimento e em esperanca. Se assim
ndo foi, a sua acgdo pode ser apenas um acting-out, uma manifestagdo intempestiva da sua
dificuldade em lidar com a realidade emocional da dor causada pela deficiéncia.
Transformando-se assim em mecanismo defensivo face a realidade, dura, da situagao
pessoal.

Daqui podermos pensar que as queixas que frequentemente as instituicdes fazem da
pouca implicagdo e incompreensivel falta de participacdo dos seus mais directamente
interessados associados, tenha a ver com esta questdo central de estes terem ou ndo a
possibilidade de viver as suas necessidade de quebra de isolamento, de busca de
informagdo e conhecimento e de mais suporte e solidariedade.

2.3. Defesa de interesses pessoais

Pode acontecer no entanto que a prdpria necessidade pessoal seja a motivagdo Unica
da criagdo das institui¢des associativas.

As instituicOes associativas assentes sobre a logica dos interesses particulares, tém
voo curto: esgotam-se numa geracdo e centralizam-se num problema. Ndo tém uma
perspectiva alargada de solugdes e tendem a centrar-se em pessoas.

Mesmo quando é um caso que motiva a um envolvimento (caso de um pai que se
implica por causa do seu filho) s6 a passagem desse caso ao ndo-caso, ou seja, ao colectivo,
fomenta resposta sociais alargadas, harmoniosas e coerentes.

Do mesmo modo, familias ou individuos que se aproximam das instituicOes
associativas pela logica da defesa dos seus interesses ndo podem contribuir (se ndo
crescerem) para o encontrar de respostas, porquanto a sua eventual dificuldade em lidar
com a sua situacdo pessoal e a voracidade que dai advém, fazem a predacgdo das proprios
grupos, dos técnicos e, em ultima andlise, das instituigdes

2.4, Tipos de Associagdo e sua especificidade
As instituicOes substituem, completam e complementam o Estado. Aqui reside

possivelmente uma légica complexa, ou seja, ha respostas que o Estado assume por inteiro:
salde, educagdo e ha outras que, pela sua complexidade ou outros factores, delega em
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grupos (associagdes de cidaddos). Possivelmente sera mais econdmico fazer assim, mas ndo
sera esse o critério. Terd de ser um critério de solidariedade.

No entanto é o Estado que, de algum modo, tutela essas institui¢des, pelo menos a
partir do momento em que contribui para o seu financiamento.. E a natureza desta tutela
pode ser diversa: podera ir desde o controle do tipo de respostas, ao controle meramente
administrativo da sua boa gestdo, ou até a definicdo dos limites ou conteudos técnicos do
trabalho.

A maquina do Estado tem uma tendéncia controladora inultrapassavel. Isto significa
que tende constantemente a haver um grupo de pessoas que passam para leis perspectivas
pessoais ou de grupo e que, pela sua proximidade com o poder (independentemente da sua
qualidade cientifica e técnica) as pretendem tornar (a partir de certo momento) ndo so6
como boas praticas como também como obrigatdrias.

Este problema de tutela é importante. A autonomia do movimento associativo estd
sempre menorizada pela existéncia de especialistas externos, quase sempre alojados no
funcionalismo, que decreta as boas praticas e as regulamenta afanosamente. A
autonomizagdo e valorizagdo das respostas associativas passa pela investigacdo e pela
valorizagdo cientifica e técnica do movimento associativo. Pelo passar do prestador de
servicos a promotor de desenvolvimento social (investigacdo e autonomia). Se as respostas
institucionais se centram sempre nas solugfes imediatas (com os importantes beneficios
que ndo podem ser negados) favorecem a ideia, nos seus técnicos, da idealizada da
ascensdo a um lugar onde possam pensar, ao lugar onde as coisas se decidem. Esta questdo
da criacdo de respostas institucionais assentes em tomadas de decisdo pelo poder politico é,
pois, fundamental.

Aspectos Organizacionais

As respostas institucionais criadas pelas associagdes ligadas a deficiéncia colocam
problemas organizacionais genéricos, comuns a todas as organiza¢Oes, mas também alguns
evidenciam alguma especificidade que convém tomar em consideragdo, nomeadamente
naquilo que as diferencia das outras iniciativas privadas.

Igualmente importante sera identificar as patologias préprias das organizagOes
associativas que trabalham com a deficiéncia e que tendem a constituir a sua imagem de
marca.
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Associagdo de leigos e voluntdrios

Uma questdo fundamental das respostas associativas € que comegam por ser
respostas de leigos: pais, pessoas com deficiéncia e cidaddos leigos, ndo especialistas. Esta
questdo marca o crescimento das instituicdes, a sua caracterizagdo e estrutura.

Pela sua natureza associativa, os érgdos directivos, aqueles que tomam as decisdes,
sdo constituidos por pessoas cujo envolvimento pede dedicagdo, motivacdo e
disponibilidade, mas ndo tém formacdo especifica para decidir tecnicamente.

Temos assim estruturas que podem lidar com aspectos técnicos de grande
complexidade, com or¢camentos elevadissimos e com grupos de pessoas enormes, mas sao
geridos por entidades de caracter associativo ndo profissional. Ao contrario das empresas
(ou sector privado) ou dos organismos oficiai

Patologias organizacionais

As solugGes para contornar esta dificuldade tém sido de varios tipos. Uma tem sido o
estabelecimento de uma estrutura claramente leiga e de boa vontade dentro da qual os
técnicos surgem como um mal inevitavel, e eventualmente despersonalizante do caracter
soliddrio da instituigdo. Tais instituicdes tendem a preservar uma cultura organizacional
prdpria, bem definida, eventualmente uma ideologia basica assumida e em func¢do da qual
vai sendo orientado todo o funcionamento, numa perspectiva menos tecnicista mas de
maior atengdo a pessoa. A imagem da instituicdo e o seu funcionamento ficam dependentes
de uma pessoa, normalmente familiar de utente ou ex-utente, que dedica parte da sua vida
a obra ou entdo devido a alguma outra motivagdo, por exemplo religiosa. Hd sempre uma
personalizagdo da instituigdo. Esse mentor conjuga em si os mal estares institucionais.

Uma segunda opgdo tem sido os técnicos assumirem fungdes de direccdo, fazendo a
transferéncia do poder de decisdo dos pais ou utentes para alguns técnicos mais
interventivos. Tal coloca varios problemas. O primeiro é que tém de tomar decisdes sobre si
mesmos. De algum modo a instituigdo fica refém. O segundo é a tendéncia para a instituicdo
se organizar em torno de respostas técnicas padronizadas ou das profissdes e ndo tanto de
acordo com as necessidades dos “clientes” ou dos promotores dessas respostas.

A terceira, é a profissionalizacdo das direc¢Oes. Tal tem conduzido as confusdes que
sdo publicamente conhecidas. Tem mostrado um aumento significativo da competéncia
directiva derivada da maior disponibilidade, principalmente ao nivel da gestio e
levantamento de fundos, mas tem colocado esses directores profissionais na posicdo
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socialmente ingrata de fazerem uma carreira que depende de elei¢Oes, socios e assembleias
gerais.

Novas formas de organizagdo

A conflitualidade inerente a natureza das instituicOes associativas leva a necessidade
imperiosa de repensar as formas de organizagdo das IPSS. Tal movimento terd de ser no
sentido de assegurar uma direc¢do solidaria, representando a sociedade civil, mas
mantendo instancias de decisdo fundamentada e de gestdo global dos recursos.

O crescimento das instituicGes devera ser sempre conjugado com a existéncia de uma
estrutura profissional, a todos os niveis, com um papel efectivo de controle.

Um problema associativo grave é o da gestdo dos recursos humanos. O fragil apoio
financeiro s Instituigdes Privadas de Solidariedade Social leva a que o movimento dos seus
técnicos tenda a fazer-se sempre no sentido do Estado. O profissional em cuja formagdo a
instituicdo investiu de forma continuada e persistente, ao chegar a um nivel elevado de
competéncia, e ndo vendo tal capacidade reconhecida, tendera a procurar na estabilidade e
valorizagdo remuneratéria das entidades estatais a etapa seguinte da sua carreira. Daqui
decorre obviamente um progressivo empobrecimento das entidades associativas, sangradas
dos seus melhores recursos, e com 0s seus técnicos com os olhos sempre postos na meta
desejada de uma dia ascender aos beneficios da maquina estatal.

No dia em que o fluxo de profissionais se puder fazer nos dois sentidos, entdo as
entidades associativas tirardo o adequado proveito de uma politica planeada de qualificagdo
profissional.

No meio de tudo isto ha uma figura dubia sobre a qual tem assente parte importante
do movimento associativo ligado com a deficiéncia: o destacado. Elemento familiar, mas
estranho que, numa instituicdo com uma légica privada de planeamento e avaliacdo, tende
a funcionar numa légica de Estado: menos horas, outro sistema retributivo, etc. Trata-se de
uma forma de cooperagdo entre o Estado e as entidades associativas que ha que avaliar,
ndo sendo talvez a mais econdmica e ndo sendo, sem qualquer duvida, a que melhor
corresponde a necessidades de progressdo e carreira das pessoas e das instituices.

3. Respostas do Estado e respostas associativas
3.1. Responsabilidade pelos direitos

E a0 estado que cumpre assegurar os direitos constitucionais e legalmente afirmados
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e reafirmados. No entanto, nem sempre pode assegurar directamente a satisfacdo plena
dos direitos e necessidades de todos os cidaddos. Serd que o deve fazer, nacionalizando ou
estatizando todas as respostas sociais ?

Pelas razGes ja abordadas, pensamos que ndo deve nem pode. O que ndo impede que
a sua implicagdo e comprometimento no assegurar aos cidaddos o acesso aos seus direitos
devam ser totais. Dai a responsabilidade de promover a existéncia das respostas que ndo
possui.

A pessoa e a familia

Uma primeira questdo na delimitagdo das respostas a assegurar e a promover € a
quem sdo garantidos os direitos ? Mais uma vez podemos considerar apenas uma
perspectiva individualista e considerar que é a pessoa com deficiéncia. No entanto isso ndo
assegura o efectivo acesso as respostas criadas. A pessoa com deficiéncia ndo vive isolada as
suas necessidades. Nem estas se restringem as suas limitagdes. Pelo contrario, tais
limitagbes e necessidades sdo também as da familia e, em sentido mais amplo, as da
comunidade.

Dai que a defesa ou garantia dos direitos individuais ndo faca sentido nem assegure o
seu exercicio efectivo. Pelo contrario, sé faz sentido quando assegura a prépria familia o
acesso a esses direitos. *

Isso implica dar as familias maior possibilidade de cuidarem das suas criancas. E mais
facil pagar a um técnico para cuidar mal do que ajudar a crianga a poder ser cuidada pela
familia. Respostas mais caras e ineficazes. No entanto os custos sociais de tais praticas ndo
podem ser ignorados e teriam de ser avaliados.

Direito a educagdo, a saude, a reabilitagdo da pessoa com deficiéncia é primeiro que
nada o direito da familia, dos pais, a que a sua crianga seja cuidada e que eles proprios
sejam ajudados e auxiliados no seu processo de desenvolvimento e no seu cuidado. E por

* Temos disso exemplo na lei relativa ao apoio a aquisi¢do de viaturas para criangas multideficientes. A
actual limitagdo ao uso da viatura adquirida leva a que as familias com parcos recursos ndo possam
usufruir desse apoio. Em primeiro lugar porque como a viatura tem de ser adquirida em nome da
crianga multideficiente, a familia ndo pode recorrer a crédito especifico; em segundo lugar, a familia
tem, obrigatoriamente, de ter duas viaturas porque basta, por exemplo, que a crianga esteja
hospitalizada num local a mais de 30 km (o que é facil no Alentejo) ou que a familia se encontre em
férias e, estando a crianga doente, seja necessario ir a farmacia, para que a familia ndo possa utilizar
essa viatura. Sinais de como o beneficio ndo entendido como apoio a familia pode ser até perverso nos
seus efeitos.
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isto que as metodologias de intervengdo centradas na familia, hoje tdo na moda, e com
tanta razdo de ser, diga-se, s6 facam sentido se a propria familia é cuidada e entendida
como entidade fundamental do processo de desenvolvimento de cada um dos seus
membros.

A ndo ser assim, qualquer politica sobre a deficiéncia corre o risco de ser deslocada
nos seus verdadeiros beneficios.

O funcionalismo e a intromiss@o na privacidade

Ainda neste campo da articulagdo entre respostas estatais e privadas, ha que
questionar a intromissdo do Estado na vida das familias. Trata-se de uma confusdo entre o
direito e a necessidade social.

Tem sido grande a dificuldade, em termos sociais, em passar de uma perspectiva
assistencialista a uma perspectiva moderna do trabalho social. Cabe ao Estado garantir que
a pessoa deficiente pode de obter aquilo que necessita devido a sua limitagdo. A crianca
deficiente que precisa de uma cadeira de rodas, de equipamento educativo basico, cuja
necessidade elementar deriva da sua situagdo, da sua deficiéncia, deveria ver linearmente
garantido tal apoio. Mais do que isso, tal deveria ser garantido de uma forma integrada.
Nisso as instituicdes desempenham um papel fundamental, devendo ter acesso directo a
meios financeiros especificos. Existindo dois niveis de intervencdo, técnico e assistencial,
pode haver distor¢Ges importantes que se ligam com a intervencdo da Seguranga Social
enquanto organismo de filtragem.

A primeira dessas distorgbes é que as respostas tendem a nio ser integradas. E
possivel ter o equipamento antes da intervengdo cirurgica (porque os processos decorrem
com tempos diferentes) ou o contrario, uma cirurgia e depois a ndo existéncia do apoio.
Pode ocorrer um gasto excessivo em algo secundario ao mesmo tempo que ndo estad
assegurado o que é basico.

Uma outra é a intrusdo controladora na vida das familias: saber quanto ganham e
onde gastam o dinheiro. Como se o facto de ser deficiente desse ao Estado, ou melhor, aos
seus servidores de Ultima linha, o direito de efectuar essa intromissdo, exigindo recibos,
declarages de rendimentos, documentos de despesas de casa, etc.. procedimentos de
constitucionalidade duvidosa e que reafirmam a perspectiva assistencialista. O direito aquilo
que a sua deficiéncia exige, decorre dessa deficiéncia e ndo da sua situagdo econdmica,
social ou cultural.
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3.2. Respostas integradas e em rede

A criagdo de respostas institucionais no dominio da deficiéncia esta entregue a livre
iniciativa. Mais do que isso, essa livre iniciativa pode ndo ser enquadrada por uma
informacgdo clara sobre as necessidades e prioridades. Assim, é possivel ter diferentes
instituicdes a fazer o mesmo, com as mesmas criangas, como é possivel ficarem a
descoberto zonas de acompanhamento fundamentais e que pdem em causa a eficacia das
restantes. Seria pois fundamental haver entidades que assegurem o planeamento e
desenvolvimento dos investimentos basicos e as solugdes fundamentais. Para evitar custos
agravados, duplicados pela falta de articulagdo e que se reflectem sobre a qualidade do
atendimento e apoio as pessoas.

Dirfamos que é necessario trabalhar em rede. E esse hoje o conceito politicamente
correcto. Mas trata-se da rede que liga ou da rede que pesca e prende ?

A criagdo de respostas conjugadas e integradas exige que as institui¢des privadas e
publicas clarifiquem as suas dreas de acgdo, as suas metodologias e praticas e encontrem
formas claras e simples de articulacdo. Sem paternalismo ou tutelas inibidoras.

A criagdo de redes quando traduzida apenas no gastar dos recursos (tempo e dinheiro)
em esquemas de articulagdo, pode apenas aumentar a burocracia. O estabelecimento de
redes ndo pode ser um fendmeno adicional em termos estruturais, um custo adicional, mas
sim um ganho de tempo e qualidade.

0 que se espera é que as respostas, quer sejam de iniciativa do Estado ou de iniciativa
e gestdo privadas mas ao servico do bem publico, cumpram eficazmente a sua missdo e
propositos, ndo sendo assim necessario gastar os recursos destinados as pessoas em
sistemas burocraticos.

Ha ainda que alertar para a tentagdo totalitaria recorrente da estatizag¢do: obrigar os
servicos privados a funcionar nos mesmos moldes e modelos das estruturas do
funcionalismo. A recente legislacdo regulamentadora da Intervengdo Precoce teve de lidar
com este problema. A articulagdo entre instituicdes publicas e privadas ndo fica resolvida
apenas com a existéncia de orgdos de coordenagdo e direcgdo com representantes de
ambos os sectores. Serd sauddvel que diferentes modalidades de intervengéo e organizacdo
possam ser aceites, assumidas e avaliadas num quadro tedrico e técnico diversificado. E af
que a vitalidade e inovacgdo das instituicdes pode ser testada e ndo na sua submissdo passiva
a regras que podem fazer sentido nalguns contextos ndo noutros devido a caracteristicas
geogréficas, clinicas ou psicossociais.
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3.3. Respostas fundamentais e projectos inovadores

A preocupagdo das institui¢des associativas foi sempre comegar por assegurar os
cuidados basicos necessarios ao desenvolvimento global das pessoas com deficiéncia. A
forma como é garantido o suporte as respostas institucionais privadas pode introduzir
desvios perversos significativos

Um deles refere-se a énfase colocada em projectos inovadores. A necessidade de
entrar em concurso de projectos leva a que todos valorizem aqueles que apresentam um
caracter inovador. Esse € mesmo um critério fundamental da apreciagdo de projectos de
alguns programas. Pode tornar-se uma espécie de novoriquismo quando as coisas basicas
ndo estdo asseguradas. O financiamento das dimensdes basicas da reabilitagdo e do
percurso de vida das pessoas com deficiéncia devera estar previamente assegurado, caso
contrario, mais do que o caracter inovador, seria de valorizar a cobertura significativa de
areas a descoberto e a qualidade dessas respostas. Vivemos num pais e num momento em
que ha cuidados basicos ndo assegurados.

Assim, podemos encontrar respostas de elevada qualidade assentes em cuidados
fundamentais desleixados (na educagdo, saude e reabilitagdo). Além disso, tal énfase no
caracter inovador relaciona-se com os problemas, conhecidos, de manutencdo das
respostas criadas através desses projectos *.

A ndo definicdo clara das necessidades basicas em termos de respostas pode colocar
outro problema, o da sua continuidade ou sequéncia. Quando uma nova resposta é criada
ha que garantir o seu continuado bom aproveitamento. Sera, por exemplo, desperdicio
investir na intervengdo precoce se ndo se garante a continuidade desse trabalho através do
acompanhamento das criangas nas idades subsequentes. Possivelmente, o assumir a
responsabilidade por uma crianga ou familia tem de significar que ndo serdo abandonadas a
sua sorte numa fase posterior.

Outro exemplo deste desequilibrio é a sobrevalorizagdo de areas de intervengdo em
funcdo da facilidade de acesso a fundos. E conhecido aquilo por que passaram algumas
instituicdes que a certa altura puderam dispor de novas, boas e caras instalagGes para a

* O Programa "Ser Crianga" foi um bom exemplo de um programa que mobilizou recursos
considerdveis e permitiu criar respostas muito interessantes. Algumas, no entanto, tiveram
dificuldade em garantir a sua continuidade, apesar da avaliagdo positiva dos seus resultados.
Também quando a continuidade é assegurada, o equilibrio entre os recursos disponiveis na fase de
projecto e no funcionamento regular nem sempre é assegurado.
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formagdo profissional, mas mantiveram condigdes miseraveis no trabalho educativo e da
reabilitagdo. Trata-se de uma distor¢do que obviamente encarece as respostas posteriores
e, mais do que isso, pde em causa o seu pleno aproveitamento social. A possibilidade de
uma boa autonomizagdo da pessoa com deficiéncia e, por isso, 0 bom aproveitamento dos
recursos da formagdo profissional, comega, muitos anos antes, com o pleno aproveitamento
das sua capacidades e potencialidades. E na intervengdo precoce que tudo comega, é pela
educacdo que tudo passa, e sem respostas de qualidade a esse nivel serda pouco util
comegarmos as nossas preocupacoes pela formagdo profissional. Do mesmo modo que uma
perspectiva de inclusdo * ndo pode de modo algum conduzir a negagdo da deficiéncia, como
se ela surgisse aos 16 anos quando a escola ja ndo pode acolher o individuo, também a
reabilitacdo ndo se pode iniciar na idade de entrada na vida profissional.

3.4. Aspectos perversos da defesa dos direitos

Ja vimos que ndo basta passar direitos a escrito. Sdo inumeros os exemplo de leis
muito em dia com o que de mais inovador se faz noutros paises e noutros contextos,
ficando desadequadas a nossa realidade social. Em vez de nos fazerem andar mais depressa
e recuperar o tempo de atraso, tornam-se contraproducentes e motivo de estagnagdo. A
inclusdo educativa serd talvez o exemplo mais paradigmatico.

Ha outros exemplos talvez menos evidentes. Veja-se a questdo do acesso ao emprego
por parte das familias com criangas deficientes. Acaba por se constatar que quanto mais
direitos sdo concedidos as mdes para que cuidem dos seus filhos, menor é realmente o
acesso ao emprego. Nomeadamente o sector privado (de forma coerente com a sua légica)
tem mais dificuldades em assumir o custo da contratacdo dessas maes e, logo, aquilo que
seria um direito pode transformar-se em obstaculo. Leis sem a conjugagdo de politicas e
sem servigos integrados e eficazes e globalmente pensados, sdo basicamente ineficazes.

3.5. Combate ao empobrecimento e acesso a cultura

A iniciativa associativa (e cooperativa) é, sem duvida, uma via muito interessante para

* A tendéncia para situar no dominio da Educa¢do toda a interveng¢do com criancas portadoras de
deficiéncia em idade escolar pode conduzir a esta perspectiva perigosa de criagao de estruturas sociais
de apoio e reabilitagdo apenas a partir dos 16 anos (CAO e Formagdo Profissional), perdendo-se
oportunidades 6ptimas para uma imprescindivel intervengdo global no desenvolvimento, terapéutica e
reabilitadora, que é, necessariamente, de natureza social.
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a criagdo de solugdes desta natureza. A agenda das associagbes de deficientes deveria
privilegiar aquilo que pode ajudar a crescer e a desenvolver as familias em que um dos seus
membros é portador de deficiéncia. Familias inevitavelmente sujeitas a um processo de
empobrecimento. A vérios e diferentes niveis.

Empobrecimento econdémico, em primeiro lugar, pelas limitagdes no acesso ao
emprego e pelas incompatibilidades entre carreira profissional e os servigos existentes e
que exigem que um dos membros da familia, nas horas normais de trabalho, esteja em
permanente deslocagdo: médico, centro de reabilitagdo, intervengGes especializadas, etc. Ja
que a escola, mesmo a inclusiva, ndo se assume como instituigdo de acolhimento (e, nesse
campo, faz um pior servigo para as familias que as institui¢Ges segregadoras) é aos pais que
compete ir fazendo o percurso pelos varios servigos..

Também pelas despesas acrescidas inevitaveis: mais taxis, mais despesas extra. Para
além de terem de assumir despesas especificas que seria de esperar que o Estado
assumisse.

A outra forma de empobrecimento podemos chamar-lhe social ou relacional e deriva
do isolamento social para que a generalidade das familias sdo empurradas. Pelas
dificuldades de acesso (veja-se a impossibilidade de andar na cidade) pelas dificuldades de
mobilidade, pelas dificuldades de estabelecimento de tipos de relagdo abertas em muitos
casos (vergonha, rejeigdo, etc..).

Podemos ainda falar em empobrecimento cultural. A fruicdo cultural estd
incontornavelmente afectada, quer pelo tempo despendido nos cuidados a familia e ao seu
membro com deficiéncia, quer por dificuldade de acesso conjunto ou ainda menores
recursos para essa area considerada sempre "de luxo". Em muitos casos bastara nao ter
quem fiqgue com a pessoa com deficiéncia ou simplesmente ndo possuir o bem-estar
emocional minimo para fruir um acontecimento cultural simples.

3.6. A avaliagdo da qualidade no sector publico e privado

Como avaliar a qualidade e a pertinéncia dos servigos prestados ? Que critérios para
essa avaliacdo ? Quando uma escola fecha uma semana, quem avalia ? Se uma instituicdo o
faz, tem de responder perante os seus associados. Se uma escola funciona 5 horas por dia,
isso tem a ver com os direitos dos professores que ndao podem trabalhar mais horas. Como
explicar isso a uma familia em que os pais trabalham 40 e ainda tem de cuidar da sua
crianga ?

A avaliagdo das respostas institucionais ndo pode ser feita por especialistas



Psicopatologia do Desenvolvimento e Percursos Inclusivos - 208

desconhecedores da realidade (técnica e local) ou demasiado espartilhados por regras e
regulamentos que ndo estdo feitos para as pessoas. Serd importante criar formas
permanentes de avaliagdo intrinsecas as instituicdes (publicas e privadas) que tenham
consequéncias. Um sistema que avalie a relevancia das respostas associativas, a qualidade
cientifica e técnica dessas respostas (e ndo apenas do nimero de técnicos obrigatdrios) e
ainda a qualidade social e satisfagdo dessas respostas avaliadas pelos prdprias entidades.

4, Problemas de financiamento e sobrevivéncia

Ha a ideia enraizada que as instituicGes associativas sdo pobres, miseraveis mesmo, e
que assim deve ser. Parecerd até mal e serd alvo de desconfianga se assim ndo for. Tal ideia
miserabilista, que invade, de alto a baixo, a nossa sociedade, é possivelmente um sintoma
mas também um obstédculo ao desenvolvimento do movimento associativo.

O contrariar da tendéncia de empobrecimento dos cidaddos com deficiéncia e suas
familias deveria ser objectivamente feito através de politicas e praticas anti-miserabilistas,
que vao dos peditdrios de mao estendida até a possibilidade de fornecer aos cidaddos com
deficiéncia actividades (da reabilitagdo a cultura e a fruicdo de tempos livres) de elevada
qualidade.

Isso exigiria uma atitude diferente dos organismos estatais, ja que a sobrevivéncia
economica deveria basear-se em acordos fortes, assegurados pelo Estado e desenvolvidos
em programas de suporte social (empresas e particulares ). O grande esfor¢o das
associacOes ndo deveria ser a angariacdo de fundos para sobreviver, mas a promogdo de
respostas de elevada qualidade.

4.1. O relacionamento com a sociedade

O reconhecimento social da importancia das respostas institucionais associativas
deveria ser a base do financiamento das instituicoes

Uma drea a desenvolver seria a o do marketing social, que noutros paises é
significativo e levou ao aumento da transparéncia das proprias associagfes. Ndo se trata de
concorréncia desenfreada as fontes de financiamento potenciais, mas do suporte publico a
préticas de promogdo social das associa¢Ges e, logo, das pessoas com deficiéncia.
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4.2. O relacionamento interinstitucional

O relacionamento associativo miserabilista € permanentemente marcado pela inveja
institucional. Reflecte o modo portugués de abrir uma sapataria ao lado da do vizinho que
obteve sucesso ™

Este funcionamento invejoso interinstitucional provoca o esgotamento das fontes de
suporte e financiamento. Pela dificuldade de assumir decisdes em fungdo da relevancia do
trabalho efectuado, algumas instituigdes, como as Camaras Municipais, podem praticar uma
distribuicdo de subsidios sociais que leva a que cada associagdo acabe por receber umas
dezenas de contos pouco significativas.

A potencializagdo dos recursos institucionais e interinstitucionais poderia ganhar com
um relacionamento social assente na prestagdo mutua de servicos. Ndo pode ser cada
Associagdo a ter a sua lavandaria, a sua cozinha, a sua frota de transportes . Isso acaba por
tornar super- pesadas as suas infra-estruturas.

5. Coordenagdo e planeamento de respostas institucionais
5.1. A desresponsabilizacdo e perspectiva inspeccionista - burocratica

Do que fica dito resulta a necessidade de ser realgcado o papel das instituicGes publicas
de maior responsabilidade no assumir claro de politicas de desenvolvimento e suporte
social efectivo, com base em informagdo abrangente e relevante e dentro da qual todas as
respostas possam fazer sentido (desde intervengdo directa em qualquer area até as que
promovem apenas o associativismo ou a investigacao).

Na realidade actual a pratica tende a ser ainda a inspeccionista e burocratica, quando
o desejavel é que sejam parceiros co-responsaveis, ndo sé pela gestdo da sua casa, mas pela

* - Quando em Evora foi criada, pela Associagdo de Paralisia Cerebral, a Quinta Pedagdgica do
Pomarinho, que era uma ideia inovadora de espago de inclusdo social, apoiada pelo programa "Ser
Crianga", muito rapidamente surgiram 4 outros projectos similares. Todos eles contactaram os
parceiros do projecto no sentido de obterem iguais financiamentos e apoios, numa perspectiva de
concorréncia que contrariava a natureza de parceria do proprio projecto e poderia por em causa a
viabilidade de todos eles.

" Tais recursos e equipamentos poderiam ser potenciados e rentabilizados através da utilizagdo comum
com entidades de outro género. Exemplo concreto sdo os clubes desportivos dedicados ao desporto
infantil que necessitam de transportes apenas aos fins de semana, quando as instituigdes educativas os
tém parados. Algumas experiéncias de protocolos tém sido ja feitas, permitindo poupar a uns e outros
verbas avultadas na aquisi¢do de viaturas.
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criagdo de respostas conjugadas.

5.2. A necessidade de interlocutores

Como parceiros responsdveis, as instituicdes publicas, nomeadamente da Seguranga
Social, deveriam ter e ser interlocutores permanentes. Mas com poder de decisdo.

Essa ndo é a realidade. As teias de competéncias e autoridades conduzem
frequentemente a que quem sabe e é capaz de discutir as propostas ndo tem autoridade
para tomar decisdes ou quem tem de tomar as decisdes nao conhece o suficiente, e por isso
as toma sem a participacdo das entidades associativas.

As associagBes sdo entidades bem enraizadas localmente pelo que os interlocutores
tém de possuir um poder de decisdo descentralizado.

Conclusdo

Concluindo, poderemos dizer que as respostas associativas sdo e serdo
imprescindiveis. Mais do que isso, correspondem a uma perspectiva de solidariedade mais
significativa do que as respostas estatais, muito marcadas ainda pelo assistencialismo.

Cabe no entanto as instituicGes publicas um papel fundamental; espera-se delas que
sirvam de suporte as Associagles e ndo que criem problemas e obstaculos.

Tal exige decisGes politicas claras, baseadas em bom conhecimento das situagdes,
necessidades e prioridades, e bons planos, e ndo apenas um fervor legislativo abstracto.
Baseadas em compromissos (e ndo em pressupostos ideoldgicos) para que as Associacoes
possam ser inovadoras, originais e com identidade propria e assim orgulharem-se do seu
trabalho, ou melhor, daquilo que permitem na vida das pessoas com deficiéncia.
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