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RESUMO

As familias das criancas com perturbacdes do espectro do autismo (PEA) enfrentam
inimeros desafios para dar resposta as caracteristicas dos seus filhos. Cabe a escola
desempenhar um papel importante em providenciar apoios que auxiliem os pais nas complexas
tarefas parentais. Por este motivo, desenvolvi este estudo com a finalidade de conhecer as
percecdes das maes dos alunos com PEA que frequentam uma escola do 1° Ciclo do Ensino
Basico, onde esta inserida uma unidade de ensino estruturado para apoio de criancas com
autismo (UEEA), em relacdo ao atendimento disponibilizado pelo Agrupamento no apoio a estas
criancas.

Para o efeito, utilizei a metodologia qualitativa e a entrevista semiestruturada para
recolher os dados. Como técnica de tratamento da informacédo obtida, usei a analise de
contelido. Neste estudo participaram quatro maes, com idades compreendidas entre os 37 e os
51 anos, cujos filhos com PEA frequentam o 1° Ciclo de um agrupamento de escolas do norte
do pais, onde funciona uma UEEA como recurso pedagogico no apoio a estas criancas. Os
resultados sao apresentados, numa primeira parte, por participante, sob a forma de estudo de
caso individual. Numa segunda parte, ja em forma de conclusdo, efetuo o cruzamento e a
discussao dos resultados de cada um dos estudos de caso, tracando as diferencas e as
semelhancas entre as percecOes dos participantes, e interpretando e analisando, a luz da
investigacao e do debate internacional, as suas perspetivas enquanto grupo.

Analisando as percecOes das maes, conclui-se que: ter conhecimento do diagndstico é
um momento dificil para as maes, mas pior do que isso é nao saber o que se passa com 0S
seus filhos; antes de frequentar a UEEA, todas as criancas tiveram algum tipo de apoio
especializado; a entrada dos alunos na UEEA ocorreu no momento da matricula no 1° Ciclo do
Ensino Basico; todas as maes avaliaram positivamente o trabalho e a organizacdo da UEEA, mas
consideraram reduzido o tempo de apoio individual; as maes pensam principalmente na

autonomia. Sera que o filho vai ser capaz de ser independente?

Palavras-chave: Perturbactes do espectro do autismo, unidade de ensino estruturado para

criancas com autismo, apoio especializado, maes e metodologia qualitativa.



ABSTRACT

Families of children with autism spectrum disorders (ASD) face many challenges to give
an answer to the characteristics of their children. School has an important role in providing
support to help these parents who face complex tasks. Having this in mind, this study was
developed in order to understand the perceptions of primary school ASD students’ mothers who
attend a school in the 1+ cycle of Basic Education, where there is a teaching unit built to support
children with autism (TUSC - a unit of structured teaching for children with autism) in what
concerns the support provided to these children by all their school.

For this purpose, | used qualitative methodology and semi-structured interviews to collect
data. As a technique for the treatment of the collected information, | used content analysis. The
research team studied four mothers ranging from 37 to 51 years old, whose children with ASD
are attending primary school in the north of Portugal, where a TUSC works as an educational
resource to support these children. The results are presented, in the first part, per participant, as
an individual case study. In the second part, as a conclusion, a comparison is made as weel as a
presentation of the results of each case, outlining the differences and similarities between the
perceptions of participants, and analyzing and interpreting, according to the research and
international discussion, its prospects as a group.

Analyzing the mothers’ perceptions, we may realize that: being aware of the diagnosis is
a difficult time for mothers, but worse than that is not knowing what is happening with their
children; before attending TUSC, all children had some kind of expert support; the entry of
students in TUSC occurred at the time of enroliment in primary school; all the mothers evaluated
positively the work and organization of TUSC, but they considered that individual support was

only given for a short time; the mothers’ main concern is their children’s autonomy.

Keywords: Autism spectrum disorders, a unit of structured teaching for children with autism,

specialized support, mothers and qualitative methodology.
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Introdugéo

INTRODUCAO

No atual contexto escolar, encontramos uma maior heterogeneidade de alunos, incluindo
os que tém Necessidades Educativas Especiais (NEE), os quais nos apresentam novos e maiores
desafios, como é o caso das criancas com perturbacdes do espectro do autismo (PEA). Estas
perturbacdes inserem-se no grupo de perturbacdes do desenvolvimento mais severas com que a
familia e os profissionais tém que lidar, dadas as suas repercussées no funcionamento da
crianca em areas da socializacao, comunicacdo e aprendizagem, e a incerteza relativamente ao
progndstico (Caldeira, 2003, citado por Reis, Espe-Sherwindt, & Serrano, 2010).

As criancas com PEA ndo tém um deficit circunscrito que se manifeste em
circunstancias definidas e limitadas: antes, podem mostrar um comportamento constantemente
inadequado ao longo do dia, quer na hora da refeicdo, quer na escola ou numa saida com a
familia. S&o criancas, por vezes, com um nivel de atividade invulgar, que exigem atencao e
supervisdo reforcadas, que apresentam sérios problemas de comunicacdo e de interacao.
Criancas que suscitam nas suas familias niveis elevados de ansiedade, preocupacédo e
instabilidade. Apesar de os pais das criancas com PEA partilharem as mesmas preocupacoes
daqueles que tém filhos com problemas de saude, eles sdao também confrontados com
preocupacdes muito especificas. A procura constante de respostas adequadas para os seus
filhos € um motivo de stresse e de angustia. A escola €, muitas vezes, o Unico recurso de que

dispdem, sendo, por isso, importante a qualidade das respostas que ela pode oferecer. Segundo
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Introdugéo

Correia (1999), pela complexidade das problematicas apresentadas por estes alunos com NEE,
quase sempre € necessario recorrer a um conjunto de servicos de apoio especializado (servicos
de educacao especial), o qual, além do professor de educacdo especial, podera exigir a
intervencao de psicologos, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais e outros técnicos, no
sentido de maximizar o potencial do aluno e, consequentemente, melhorar as suas
aprendizagens académicas e sociais. A relacao de confianca e partilha que se cria entre os pais,
professor e todos os técnicos que trabalham com a crianca, além de ser preponderante para o
sucesso de todo o processo educativo destas criancas, ¢ também fator de tranquilidade e
esperanca para as familias.

Ao longo das ultimas décadas, muitas tém sido as abordagens propostas para intervir
junto das criancas com PEA e das suas familias. No entanto, nos ultimos dez anos, tem ocorrido
um crescimento na investigacdo sobre estas perturbacdes, principalmente nas areas da
psicologia e biologia. Relativamente a intervencao em criancas com PEA, Marques (2000) diz
que, atualmente, existe consenso quanto a aposta em estratégias educativas consistentes e
sistematicas. A abordagem terapéutica Unica tem vindo a ser preterida a favor de metodologias
gue combinam diferentes objetivos com vista a obtencao de maiores ganhos.

No contexto portugués, também se aponta a mudanca. A publicacdao do Decreto-Lei
n°3/2008 deu suporte legal a criacdo de unidades de ensino estruturado (UEEA) para educacéo
de alunos com PEA, e o atendimento a estas criancas ¢é organizado de maneira diferente daquele
que tinha vindo a ser feito até ai. Estas alteracdes tém o mérito de centralizar as medidas e os
recursos especializados num determinado agrupamento, possibilitando parcerias com as
instituicdes no sentido de obter esses recursos, tendo, no entanto, a desvantagem de deslocar
0s alunos das areas da residéncia e da comunidade que, em principio, os ira receber quando
chegarem a idade adulta. Por isso, na origem da formulacdo do problema em estudo, estdo a
alteracao da legislacado e a consequente organizacado das escolas, a minha atividade profissional
com criancas com PEA e, sobretudo, a necessidade de saber qual a percecdo dos pais perante
0s servicos que sdo disponibilizados a estas criancas, desde 2008, na UEEA do 1° Ciclo do
Agrupamento. Desde o ano letivo 2004/2005 que desempenho funcdes profissionais junto de
criancas com PEA, as quais se tém apresentado como um desafio diario, pois cada caso é
diferente do outro e todos os dias aparecem novas situacoes para resolver. Por minha iniciativa,

tenho procurado esclarecimento de algumas duvidas, através de visitas a quem ja trabalha ha
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Introdugéo

mais tempo do que eu, através de leituras, de pesquisas na internet, de acdes de formacéao e,
finalmente, com a frequéncia do mestrado em “Educacao Especial”.

Porque neste momento da minha carreira me dedico quase exclusivamente a apoiar as
criancas com PEA, sé vi significado numa dissertacao final que pudesse acrescentar algo aos
meus conhecimentos de modo a melhorar a minha pratica educativa. Como me interessa
especificamente a “ satisfacdo das familias perante os apoios disponibilizados numa unidade de
ensino estruturado”, escolhi como participantes as maes de alunos com PEA, pois partilho da
opinido de Serrano e Correia (2003) quando dizem que o papel dos pais € crucial, ja que sao
eles quem melhor conhecem a criangca, possuindo, assim, uma informacdo valiosa que 0s
professores/educadores deverdo atender aquando da planificacdo educacional. Assim sendo,
ninguém melhor do que as méaes me poderia dar uma percecao da realidade, de acordo com
aquilo que sao as suas expectativas e preocupacoes. Constituindo este o tema do meu estudo,
procurarei desenvolvé-o assumindo uma postura de investigacao reflexiva e atenta. Para isso,
apresento, de seguida, uma descricao mais detalhada da finalidade e objetivos do estudo que

me proponho fazer, bem como a forma de organizacao desta dissertacao.

FINALIDADE, OBJETIVOS E PRESSUPOSTOS

A finalidade deste estudo ¢ a de conhecer as percecoes das maes dos alunos com PEA
que frequentam uma escola do 1° Ciclo do Ensino Basico, onde esta inserida uma UEEA, em
relacao ao atendimento disponibilizado pelo Agrupamento no apoio a estas criancas.

Assim, no que se refere as participantes, tive, como objetivos, conhecer, compreender e
explorar as percecdes das maes sobre:

a) o momento do diagnostico;

b) o percurso das criancas antes da frequéncia na UEEA;

c¢) o momento da entrada na UEEA;

d) a adequacdo das respostas disponibilizadas pelo Agrupamento a cada crianca com PEA,
quer ao nivel dos recursos materiais, quer ao nivel do apoio dos técnicos especializados

(terapeuta da fala, terapeuta ocupacional, psicologa e técnico de psicomotricidade);

12



Introdugéo

e) as expectativas futuras das maes relativamente aos seus filhos com PEA.

ORGANIZAGAO E CONTEUDOS

A apresentacdo deste trabalho foi organizada em cinco capitulos. Apds a introducao,
inicio o primeiro capitulo com a realizacdo de uma revisao da bibliografia pesquisada. Séo
abordados diferentes temas que me pareceram importantes como suporte teorico da minha
investigacdo. E apresentada uma perspetiva historica retrospetiva das PEA, desde Kanner e
Asperger até a atualidade. Sdo desenvolvidos conteudos relacionados com o diagndstico e
classificacao das PEA, passando pela apresentacao das varias teorias explicativas da etiologia
até aos modelos de intervencao.

No segundo capitulo, faco uma revisao da literatura orientada para a crianca com PEA e
sua familia, dando especial relevo as teorias do funcionamento familiar que se relacionam mais
diretamente com o objetivo do meu estudo - “Teoria Sistémica Familiar” e “Modelo do Stresse
Familiar”. Além disso, considerei pertinente salientar o impacto do diagnostico na familia, a
importancia da familia como primeira instituicdo educativa e a influéncia da legislacdo como
suporte e fator de mudanca das praticas educativas.

No terceiro capitulo, tratando-se de um estudo que pretende debrucar-se sobre o
trabalho desenvolvido numa UEEA, procurei apresentar a realidade do seu funcionamento,
abordando ainda questdes referentes a metodologia adotada para a realizacdo deste estudo e
descrevendo alguns dos aspetos inerentes a mesma.

O quarto capitulo é constituido pela apresentacdo dos resultados, tendo sido efetuada
sob a forma de estudos de caso individuais. Para uma melhor compreensao, organizei 0s
contelidos dos estudos de caso em categorias de analise comuns as varias entrevistas, de forma
a possibilitar o cruzamento dos dados e as conclusoes.

No quinto capitulo, e em forma de concluséo, baseada na informacao relativa a cada um
dos estudos de caso individual, efetuei o cruzamento e a discussao dos resultados recorrendo a

analise dos dados por categorias, no contexto dos estudos realizados e da revisao da literatura.
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Por fim, tendo por base o recurso ao conhecimento adquirido ao longo desta investigacao,

apresentei as limitacdes deste estudo e as recomendacdes finais.
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Perturbacdes do espectro do autismo (PEA): Perspetiva histdrica e conceptual

I CAPITULO
PERTURBACOES DO ESPECTRO DO AUTISMO (PEA):

Perspetiva historica e conceptual

Quando falamos de uma crianca com perturbacdes do espectro do autismo (PEA), além
das diferencas individuais, ha ainda a considerar a diversidade de caracteristicas
comportamentais e problemas associados que podem estar presentes em cada uma das
sindromes que constitui o espectro (Marques, 2000; Siegel, 2008).

O conceito de PEA concebe a ideia de uma gama variada de manifestacées do
comportamento do mesmo distirbio. Ha um reconhecimento de um nucleo central de
perturbacOes e caracteristicas comuns a um conjunto de patologias com intensidades e graus de
severidade variaveis, reforcando a hipotese de um continuo de sintomas comuns a este tipo de
perturbacao. Vai surgindo a nocao da existéncia de um “espectro” que, apesar de partilhar
algumas caracteristicas da sindrome central, nao corresponde aos critérios exigidos pelo
diagnostico, apresentando-se, assim, como variaveis ao “autismo classico” ou “autismo de
Kanner”. “O autismo ndo é uma condicdo de “tudo ou nada”, ao contrario, € visto como um
continuo que vai do grau leve ao severo” (Cavaco, 2009, p. 126).

Rodriguez, Pérez, e Casas (2007) realcam essa heterogeneidade, dizendo que as
manifestacdes da triade de alteracdes tém uma importante variabilidade de uma crianca para
outra em funcao de varios fatores, nomeadamente:

- a maior ou menor presenca dos sintomas especificos;

- as caracteristicas dos problemas associados;

- a idade e 0 momento do desenvolvimento da pessoa com autismo.

Trabalhos recentes confirmam que a gravidade dos sintomas se correlaciona de forma
importante e inversamente ao nivel de inteligéncia. Enquanto uma crianca com PEA pode ter

manifestacdes ligeiras, um atraso leve, dificuldades linguisticas e alteracées sociais ligeiras, em

15



Perturbacdes do espectro do autismo (PEA): Perspetiva histdrica e conceptual

outros casos, pode ter uma forma mais severa e apresentar dificuldades em todas as areas do
seu desenvolvimento.

Segundo Rodrigues, Pérez, e Casas (2007), a nocdo de PEA &, hoje, amplamente aceite
e utilizada no ambito clinico porque nos traz mais do que a nocao de transtorno invasivo do
desenvolvimento, nao olhando sé para as caracteristicas em comum, mas também para as
diferencas individuais. Na opiniao dos mesmos autores, do ponto de vista educativo, esta nocao
mantém um estreito paralelismo com o conceito de necessidades educativas especiais, porque,
para além do tipo das dificuldades, o importante é que os alunos com diferentes tipos de
perturbacdes vao requerer uma resposta educativa individualizada. Salientaram, por isso, a
importancia da avaliacdo do grau de afetacao de cada uma das alteracdes que cada crianca
pode ter, de modo a que se possam ajustar 0s recursos e 0S apoios Necessarios.

Presentemente, o termo perturbacao do espectro do autismo (PEA) reporta-se a
uma condicdo clinica, que se manifesta como um continuum de gravidade de alteracdes
cognitivas, linguisticas e neurocomportamentais, incluindo a triade nuclear de défices. Assim,
segundo Oliveira (2006), as PEA, de acordo com a Associacao Americana de Psiquiatria (AAP),
englobam a perturbacédo autistica (autismo tipico), a sindrome de Asperger e a perturbacao
global de desenvolvimento sem outra especificacao ou autismo atipico. Apesar de a AAP incluir
ainda nas PEA a sindrome de Rett e a sindrome de Heller (Perturbacdo desintegrativa da
segunda infancia), hoje, estas duas perturbacoes sao consideradas por varios investigadores
como sendo entidades distintas do autismo (Oliveira, 2006).

Inicialmente, o termo autista é introduzido por Bleuler (1908) referindo-se a descricao do
isolamento social observado em adultos, vitimas de esquizofrenia. S mais tarde, em 1943, Leo
Kanner, pedopsiquiatra austriaco, radicado nos Estados Unidos, publica as primeiras descricoes
sobre autismo, Autistic Disturbances of Affective Contact, que, segundo Marques (2000), embora
tenham sido feitas sucessivamente novas revisdbes ao longo dos ultimos 50 anos, as
caracteristicas se mantém basicamente as mesmas por ele assinaladas. Apesar de sempre
terem existido pessoas com PEA, comeca nessa altura a delimitacdo e o estudo cientifico desta
problematica. O estudo centrou-se num grupo de 11 criancas (oito rapazes e trés raparigas) cujo
comportamento Kanner descreveu como sendo marcadamente diferente do das outras criancas
que tinha observado até entdo. Embora tivessem uma aparéncia fisica “normal”, cada uma
delas exibia um isolamento extremo ou um “afastamento autistico profundo”. Kanner pretendia

dar ao autismo uma identidade diferenciada das perturbacdes do desenvolvimento até ai
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descritas, incluindo a esquizofrenia. As caracteristicas que ele definiu para as criancas desse
grupo eram: um profundo afastamento autista; um desejo autista pela conservacao da
semelhanca; uma boa capacidade de memorizacao mecanica; expressao inteligente e ausente;
mutismo ou linguagem sem intencao comunicativa efetiva; hipersensibilidade aos estimulos;
relacdo estranha e obsessiva com objetos. Posteriormente, e tendo por base outros estudos,
mencionou a ecolalia, "fala de papagaio", linguagem extremamente literal, uso estranho da
negativa, inversao pronominal e outras perturbacoes da linguagem (Marques, 2000).

Um ano mais tarde, em 1944, um pediatra austriaco, Hans Asperger, publicou um
artigo em alemao, Die Autistischen Psychopathen’ im Kindesalter, sobre a “Psicopatologia
autista” na infancia, expressao que usava para designar o autismo, onde descreveu o0s
comportamentos de um grupo de criancas com sintomatologias muito parecidas com as de
Kanner. No entanto, era um grupo reconhecido por Asperger com picos de inteligéncia e
linguagem desenvolvida. Apesar de Kanner e Asperger desconhecerem as teorias um do outro,
ambos apresentavam pontos comuns, sendo a maior das coincidéncias a utilizacdo do termo
“autismo” para designar os grupos de criancas observadas, o que ia ao encontro da conviccao
de que o maior problema destas criancas era a nivel social, salientando-se como a caracteristica
mais relevante da perturbacao (Marques, 2000).

Nao obstante a convergéncia das duas teorias, Marques (2000) refere que os dois
autores apresentavam trés areas divergentes. A primeira seria a linguagem: enquanto Kanner
descrevia que 0s seus pacientes ou nunca falaram ou nao usavam a linguagem para comunicar,
Asperger referia que cada um dos quatro casos estudados falava como “pequenos adultos” e até
apresentava tendéncia para relatar “histérias fantasticas”. A segunda referia-se as capacidades
motoras e de coordenacao: Kanner (1943) falava em comportamentos desajeitados, em apenas
um caso, ja Asperger (1944), pelo contrario, descrevia 0os seus quatro pacientes como pouco
aptos para atividades motoras tanto com implicacdes na motricidade global, como nas
capacidades motoras finas. Por ultimo, a area em que ndo estavam de acordo relacionava-se
com as capacidades de aprendizagem: enquanto Kanner acreditava que estas criancas
aprendiam melhor através de rotinas e mecanizacdes, Asperger dizia que 0s seus pacientes
aprendiam mais facilmente se produzissem espontaneamente e até sugeria que eles seriam
“pensadores abstratos”. Além disso, tanto Kanner como Asperger pensavam que, desde o
nascimento, se produziam alteracbes que davam origem a uma sintomatologia especifica. No

entanto, a clareza, a precisao e o impacto da definicao de Leo Kanner foram muito superiores ao
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trabalho desenvolvido por Asperger, cuja validade clinica ndo foi reconhecida senao muitos anos

mais tarde.

CONCEITO

Desde que Leo Kanner definiu o autismo, ha mais de meio século, e até a atualidade,
este tem confundido e fascinado todos os que, de uma maneira ou de outra, se tém confrontado
com ele, sendo notdrias as varias alteracdes a que este diagnostico foi sujeito. Provavelmente,
este facto deve-se a existéncia de inumeras diferencas entre os individuos que manifestam esta
perturbacao, as maneiras diferentes de quem as observa, a existéncia de uma variedade de
perturbacdes, com limites ténues entre elas, ligadas ao espectro do autismo (Cavaco, 2009;
Marques, 2000; Siegel 2008).

Como refere Cavaco (2009), ainda, hoje, ninguém sabe dizer ao certo e de forma
indiscutivel 0 que é o autismo. Este aspeto realca assim a recomendacdo de Kanner
relativamente a importancia de se adotar uma postura de humildade e cautela diante do tema, ja
que, para o compreender, & necessaria uma constante aprendizagem, uma revisao continua das
nossas crencas e valores, e dos nossos conhecimentos sobre a natureza humana.

Por estes motivos, apresento alguns conceitos que me parecem mais elucidativos das
caracteristicas da pessoa com PEA para que possamos compreender um pouco as suas
dificuldades, ja que também partilho da opinido de que a planificacdo da intervencdo decorre
nao de um “rotulo”, mas antes de uma profunda compreensdo da forma como os sinais
particulares destas perturbacdes estdo presentes numa qualquer crianca e se conjugam nesse
individuo em particular (Siegel, 2008).

“0O autismo é uma perturbacao do desenvolvimento que afeta muitos aspetos de como a
crianca compreende o mundo que a rodeia e aprende com as suas experiéncias. As criancas
com autismo nao apresentam o desejo natural do contacto social. A atencéo e o reconhecimento
dos outros ndo sao igualmente importantes” (Marques, 2000, p.15).

Siegel (2008) diz também que “o autismo” é a forma melhor reconhecida e mais
frequente de um grupo de perturbacdes coletivamente designadas por PEA e que o autismo

resulta de uma anomalia na estrutura e no funcionamento do cérebro.
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Segundo Gilberg e Coleman (1992), citados por Cavaco (2000), “o autismo ¢ a
expressao sintomatica final de uma perturbacao cerebral provocada por diferentes tipos de
lesao, manifestando-se por diferentes graus e sintomatologia, mantendo-se constante a triade de
incapacidade” (p. 34).

A triade de incapacidades ¢ um ponto comum a teoria da maior parte dos autores e ¢
clarificada por Lorna Wing em 1979 a partir de uma investigacao feita em Camberwell. Assim, as
pessoas com autismo tém trés grandes grupos de perturbacbes e essa triade de
perturbacées no autismo manifesta-se em trés dominios: interacdo  social,
linguagem/comunicacao, pensamento/comportamento (Oliveira, 2009).

Dominio social: o desenvolvimento social ¢ perturbado, diferente dos padroes
habituais, especialmente o desenvolvimento interpessoal. A crianca com autismo pode isolar-se,
mas pode também interagir de forma estranha, fora dos padrées habituais.

Dominio da linguagem e comunicacdo: a comunicacao, tanto verbal como nao
verbal, esta alterada e apresenta desvios em relacdo aos padrdes habituais considerados nestas
areas do desenvolvimento. A linguagem pode ter desvios semanticos e pragmaticos. Muitas
pessoas com autismo (estima-se que cerca de 50%) ndo desenvolvem linguagem durante toda a
vida.

Dominio do pensamento e do comportamento: rigidez do pensamento e do
comportamento, fraca imaginacao social. Comportamentos ritualistas e obsessivos, dependéncia
nas rotinas, auséncia de jogo imaginativo.

Concluindo com Marques (2000), o autismo é “ a perturbacdo melhor conhecida e mais
frequentemente diagnosticada do grupo das perturbacdes do desenvolvimento, designadas por
Perturbacdes Pervasivas do Desenvolvimento” (Cavaco, 2009, p. 34). Com o uso do termo
“pervasivas”, pretende-se focar a distorcdo alargada do processo do desenvolvimento, mas nao
da sua globalidade. No entanto, na opiniao da mesma autora, a delimitacao deste diagnostico
oferece ainda alguma controvérsia e mesmo contradicées, que se vao refletir tanto na

intervencao efetuada, como em termos de prevaléncia estimada.
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DIAGNOSTICO

Como diz Pereira (2006), avaliar uma crianca com autismo requer o contributo de uma
equipa interdisciplinar experiente, uma vez que existe um atraso em multiplas areas do
desenvolvimento. Numa primeira fase, devem delimitar-se as fronteiras da perturbacao
relativamente as outras perturbacbes pervasivas do desenvolvimento; num segundo momento,
deve avaliar-se para intervir adequadamente.

Tem sido uma preocupacao dos investigadores procurar uma definicdo clara desta
perturbacao, que seja 0 mais precisa e universal possivel e, neste ambito, existem diversos
instrumentos de diagndstico e avaliacdo. Um deles é a Classificacdo Internacional de Doencas,
International Classification of Disease (ICD-10), cujo processo de criacdo e atualizacdo ¢ da
responsabilidade da Organizacdo Mundial de Saude, sediada em Genebra, Suica. Outro manual
de diagndstico, este adotado pela Associacdo Americana de Psiquiatria (AAP), é o Diagnostic and
Stastistical Manual of Mental Disorders (DSM). Existem estreitas correspondéncias entre os
critérios de diagnostico de autismo do DSM-IV e os do ICD-10 (Oliveira, 2006). Segundo Siegel
(2008), foi conduzido um vasto estudo internacional de quase 1000 criancas, de forma a
assegurar que os dois conjuntos de critérios de diagnostico identificariam essencialmente os
mesmos individuos.

Atualmente, a classificacdo da AAP de 1994, DSM-IV, com revisdo do texto em 2000,
DSM-IV-TR engloba cinco entidades clinicas sob o conceito de Perturbacdes Globais do

Desenvolvimento (PGD), sendo concordante a CID-10, como se pode ver no Quadro 1.

Quadro 1.
Entidades clinicas englobadas nas PGD; AAP (DSM-IV e DSM-1V-TK) e da OMS (C/D-10) (Adaptado de
Oliveira, 2006)

DSM-IV-TR (AAP, 1994, 2000) CID-10 (OMS, 1992, 1993)
Perturbacao autistica Autismo infantil
Perturbacao de Asperger Sindrome de Asperger
Perturbacao desintegrativa da segunda Perturbacao desintegrativa da infancia
infancia
Perturbacao de Rett Sindrome de Rett
PGD sem outra especificacdo (autismo atipico) Outras PGD nao especificadas
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Centrando-me especificamente no DSM-IV-TR (2000), constato que o termo PGD ¢
adotado a fim de traduzir a natureza abrangente da perturbacao, caracterizada por um défice
grave em diversas areas do desenvolvimento: competéncias sociais, competéncias de
comunicacao ou pela presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas.
Existem cinco diagnosticos caracteristicos do espectro do autismo, ou das Perturbacdes Globais
do Desenvolvimento, segundo a DSM-IV: perturbacéo autistica, algumas vezes referida como o
autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, perturbacao de Rett; perturbacao
desintegrativa da segunda infancia; perturbacdo de Asperger; perturbacao global do

desenvolvimento sem outra especificacao (SOE).

Quadro 2.
Critérios do DM-V-TR para a perturbacdo autistica. (Adaptado do DSM-IV-TR, 2000)

1 - Défice qualitativo na interacéo social:

a) acentuado défice no recurso a multiplos comportamentos nao verbais, tais
como: o contacto ocular, a expressao facial, a postura corporal e os gestos
reguladores da interacao social;

b) incapacidade para desenvolver relacbes com os companheiros, integrados no
mesmo nivel de desenvolvimento;

c) auséncia espontanea de partilha com outros prazeres, interesses ou objetivos;

d) falta de reciprocidade social ou emocional.

2 — Défices qualitativos na comunicacao:

a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento na linguagem oral;

b) acentuada incapacidade na competéncia de iniciacdo ou de manutencao do
dialogo com os outros, nos sujeitos com discurso adequado;

c) uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratico;

d) auséncia de jogo realista espontaneo, variado, ou de jogo social imitativo,
adequado ao respetivo nivel de desenvolvimento.

3 - Padrbes de comportamento, interesses ou atividades restritos, repetitivos e
estereotipados:

a) preocupacado com um ou mais padrdes estereotipados e restritivos de interesses
gue resultam anormais, ao nivel do objetivo e intensidade;

b) adesdo aparentemente compulsiva a rotinas ou rituais especificos ndo
funcionais;

c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos;

d) preocupacdo extrema com partes de objetos.
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Para ilustrar os critérios de diagnostico de PGD, optei por apresentar os do APA (DSM),
como se pode ver no Quadro 2 acima, pois, segundo Waterhouse (1996) citado em Marques
(2000), é o sistema de classificacdao mais usado, por se mostrar mais abrangente e oferecer
uma maior cobertura da amostra, tornando-se crucial para uma maior exploracao nosologica dos
varios subtipos.

Para se diagnosticar uma perturbacao autista, usando os critérios estabelecidos no DSM-

IV-TR, tem de se verificar pelo menos seis dos doze critérios acima enumerados. Além disso,
pelo menos dois tém de ser na area social, um na area da comunicacao e outro deve reportar-se
a atividades e interesses atipicos. Segundo Siegel (2008), os individuos que responderem
positivamente a um menor nimero de critérios sdo diagnosticaveis como apresentando
perturbacdo global do desenvolvimento (SOE). De acordo com a American Psychiciatric
Association (2000), pelo menos um dos sintomas manifesta-se antes dos 36 meses de idade.
O diagndstico do autismo ainda hoje s6 é feito comportamentalmente, ou seja, através de grupos
de comportamentos que a crianca manifesta. Por este motivo, é necessaria muita prudéncia na
realizacdo de diagndsticos muito precoces, sobretudo quando ndo foram salvaguardados os
critérios de diagnostico diferencial, pois corre-se o risco de retirar conclusdes inadequadas,
podendo ter que ser alteradas posteriormente.

Oliveira (2006) chamou a atencdo de que a valorizacdo dos comportamentos como
indicadores de PEA s6 tem sentido quando estes estao em desproporcao com o esperado para o
nivel funcional da crianca. Por exemplo, a utilizacdo da ecolalia ndo pode ser considerada
desadequada até aos dois anos. O mesmo acontecendo com a avaliacdo da relacdo com pares,
da capacidade linguistica e de jogo (brincar simbolico de faz de conta), que sdo aquisicdes s
completamente adquiridas entre os 12 e os 18 meses. Por este motivo, os critérios de
diagndstico da DSM-IV-TR e da IC-10 sao dificeis de aplicar a criancas com idades inferiores a 24
meses, 0 que pode levar ao atraso de diagndstico (Oliveira, 2006).

Bosa (2006) diz mesmo que o diagndstico preciso ndo ¢ uma tarefa facil para o
profissional, ja que pode haver dificuldade em distinguir entre criancas com autismo e criancas
nao verbais com défices de aprendizagem ou atrasos na linguagem.

Por volta dos dois anos, as criancas sem problemas ja desenvolvem um potencial de
linguagem comunicativa falada e de interacdo com os seus pares de tal modo evidente que a
sua inexisténcia pode ser considerada problematica. Nesta idade, relativamente as criancas com

autismo, sao referidos especialmente défices nas areas das relacdes sociais e da comunicacao
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e, quanto a presenca de comportamentos e atividades repetitivas, esta area s6 & mencionada
em alguns trabalhos. Esta manifestacao é mais relevante na idade escolar. No entanto, o
diagndstico do autismo, antes dos trés anos de idade cronoldgica, ja pode ser feito com um grau
consideravel de confianca desde que a idade cronoldgica seja superior ou igual a 18 meses
(Oliveira, 2006, citando Stone, Lee, Ashford, & et. al., 1999).

Na idade escolar, as dificuldades de interacdo social, as limitacdes linguisticas e a
presenca de comportamentos e interesses repetitivos, muitas vezes bizarros, contrastam ainda
mais com o0 comportamento normal dos seus pares, do que no periodo pré-escolar, sendo ainda
mais facil o diagnostico (Oliveira, 2006, citando Loveland & Tunali-Kotoski, 1997).

A uniformizacdo dos critérios de diagndstico tem levado a avancos marcados nos
instrumentos de avaliacdo, até agora exclusivamente comportamentais (Oliveira, 2006, citando

Marie & Spinella, 1999).

Instrumentos de diagndstico

Para as criancas mais pequenas, ha atualmente instrumentos de rastreio precoce do
autismo, de que é exemplo a escala Modified Checkiist for Autism in Toddlers (M-CHAT) da
autoria de Robins, Fein e Barton, (1999) para ser utilizada com criancas de 18 aos 24 meses:
€ uma escala de questdes fechadas (sim/nao) que baseia a suspeita de autismo em alteracdes
precoces nas aquisicdes do desenvolvimento social, como seja o olhar, o apontar e o fazer de
conta (Oliveira, 2006).

Para criancas mais velhas, ja em idade escolar, Childhood Autism Rating Scale (CARS)
(Schopler et al.1998), cuja aplicacdo requer observacao direta e entrevista, € uma das escalas
mais utilizadas e melhor documentadas ao nivel do da identificacdo e diagndstico (Oliveira,
2006).

A Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) foi publicada por Catherine Lord em
1989, seguindo-se as revisdes de 1995 e de 1998. Este instrumento ¢é aplicavel desde a idade
pré-escolar em criancas nao verbais até adultos verbais e tem cotacao para autismo e para PEA
(Oliveira, 2006).

A Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) (Lord, 1994), a mais utilizada na
investigacao, consiste numa entrevista estruturada dirigida aos pais ou aos prestadores de
cuidados (Oliveira, 2006). Segundo a mesma autora, a ADI-R e a ADOS s&o consideradas como

os padrdes de instrumentos de diagnostico do autismo.
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DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

A existéncia de sintomas que possuem algumas caracteristicas comportamentais do
espectro do autismo ¢ suscetivel de conduzir a erros de diagndstico (Cavaco, 2009). Atualmente,
de acordo com o DSM-IV-TR (APA, 2000), o diagnostico diferencial da perturbacao autista deve
estabelecer-se, fundamentalmente, com as seguintes Perturbacées Pervasivas do
Desenvolvimento: Perturbacdo de Rett, Perturbacdo Desintegrativa da Segunda Infancia,
Perturbacdo de Asperger, Esquizofrenia, Mutismo Seletivo, Perturbacdo da Linguagem

Expressiva, Perturbacao Mista da Linguagem Recetiva-Expressiva e Problemas Intelectuais.

Autismo e Sindroma de Rett

Acredita-se que a sindroma de Rett tem origem genética pelo facto de afetar o sexo
feminino e ser marcada por um frequente e caracteristico movimento manual, semelhante ao
que se faz para escrever, ou ao lavar as maos. As raparigas com esta sindroma tendem a ter um
desenvolvimento inicial normal, no entanto, gradualmente vao perdendo aptiddes adquiridas,
geralmente com inicio no segundo ano de vida. Esta perturbacao é extremamente rara, podendo
chegar a afetar apenas uma em 100 000 criancas (Siegel, 2008). Neste momento, sabe-se que
0 Rett é provocado por uma anomalia no gene Mecp?2 presente no cromossoma X.

Marques (2000) diz que esta sindroma difere do autismo, pelo facto de sé afetar o sexo

feminino e por apresentar um padréo diferente de défices.

Autismo e Perturbacdo Desintegrativa da Segunda Infancia

As criancas com esta perturbacao tém, no inicio da vida, um desenvolvimento normal,
apresentando, por volta dos primeiros cinco anos, uma “desintegracao” nao explicada. No
autismo, as perturbacdes sdo notorias no primeiro ano de vida (Marques, 2000). Como as
caracteristicas apresentadas pelos individuos portadores desta perturbacao sao semelhantes as
do autismo, seguindo as orientacdes do DSM-IV-TR (2000), quando a informacdo do
desenvolvimento precoce nao é avaliavel ou quando nao é possivel documentar o periodo de

desenvolvimento normal exigido, deve ser feito o diagnostico de autismo.
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Autismo e Sindroma de Asperger (SA)

Esta sindroma “recebeu” um diagndstico oficial na revisao do DSM-IV, em 1994. No
passado, estas criancas eram frequentemente referidas como tendo uma personalidade
esquizoide, mas, atualmente, é reconhecido por este manual como sendo um diagnostico
distinto do autismo (Marques, 2000). No DSM-IV-TR (2000), esta perturbacdo distingue-se do
autismo pela auséncia de atraso no desenvolvimento da linguagem. Perante a pergunta
frequente dos pais se Sindroma de Asperger ¢ o mesmo que “autismo de funcionamento a nivel
superior”, Siegel (2008, p. 36) explica que os estudos de investigacao analisaram esta questao e
a resposta é “nado”. “Uma das principais diferencas é que as criancas com SA tendem a
apresentar niveis de funcionamento intelectual nos dominios verbal e ndo verbal equilibrados,
enquanto as criancas com autismo que funcionam a um nivel superior (isto ¢, com menos
défices cognitivos) tendem a apresentar QI no dominio ndo verbal marcadamente superiores aos

do dominio verbal.”

Autismo e Esquizofrenia

Relativamente a esquizofrenia, o DSM-IV-TR (2000) considera que, apesar de ela ter
inicio na infancia, se manifesta apos anos de desenvolvimento normal ou préximo do normal,
havendo a presenca de uma fase de sintomas ativos com alucinacdes durante pelo menos um
més, que nao se manifestam no autismo. Os individuos com esquizofrenia, ao contrario dos

individuos com autismo, tém periodos de normalidade (Marques, 2000).

Autismo e Mutismo Seletivo

Seguindo os critérios da DSM-IV-TR (2000), a crianca com mutismo seletivo revela
aptiddes de comunicacdo adequadas, ainda que s6 o faca em certos contextos, e ndo tem um
défice grave na interacado social nem nos padrdes restritivos de comportamento associados a

perturbacao autista.
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Autismo e Perturbacdo da Linguagem Expressiva e Perturbacdo Mista da Linguagem

Recetiva-Expressiva

Nestas perturbacdes, ha um défice na linguagem, mas nao esta associado a presenca
de incapacidade qualitativa de interacdo nem de padroes de comportamento limitados,

repetitivos e estereotipados tao tipicos do autismo (DSM- IV-TR, 2000).

Autismo e Problemas Intelectuais

E muito dificil determinar quando o diagnostico de autismo se encontra presente num
individuo com problemas intelectuais, especialmente quando esse atraso € severo ou profundo.
Segundo a DSM- IV-TR (2000), o diagnostico adicional de perturbacao autistica esta reservado
para situacdes em que ha défices qualitativos nas aptiddes sociais e comunicativas, assim como

caracteristicas comportamentais especificas da Perturbacéo Autistica.

Autismo e Comorbilidade

A comorbilidade (coocorréncia de duas ou mais disfuncées no mesmo individuo), apesar
de ter sido largamente estudada em algumas patologias, no autismo, esta abordagem esta ainda
no inicio. A taxa de comorbilidade mais estudada é a do autismo e problemas intelectuais. A
maior parte dos estudos verificaram que a maioria dos sujeitos com autismo (aproximadamente
75%) tem um coeficiente intelectual abaixo da média, da qual cerca de metade se situa no grupo
com nivel de severidade ligeira a moderada e a outra metade no grupo com nivel de severidade
grave a profunda (Ozonoff, Rogers, & Hendren, 2003). O autismo individualiza-se das outras
patologias do neurodesenvolvimento pela presenca de uma triade clinica nuclear (défice na
interacdo social, na comunicacado e no comportamento), podendo ainda apresentar outros sinais
e sintomas neurolégicos que partilha com outras patologias, das quais se destacam os
problemas intelectuais, a epilepsia, os problemas de sono e outros comportamentos disruptivos.
Estes disturbios adicionais agravam o prognostico, exigem medidas de intervencao especificas e
podem colocar duvidas quanto ao diagndstico primario ou principal. Por vezes, torna-se dificil

decidir entre qual é o diagnostico principal, os secundarios ou comorbilidade (QOliveira, 2006).
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Etiologia

Como tudo o que se relaciona com este tema, a etiologia do autismo também é uma
questao polémica e controversa, e muitas tém sido as teorias propostas para explicar estas
perturbacdes. As teorias comportamentais “tentam explicar os sintomas caracteristicos desta
perturbacao com base nos mecanismos psicologicos subjacentes” e as teorias neurologicas e
fisioldgicas “tentam fornecer informacdo acerca de uma possivel base neurologica” (Marques,
2000, p. 53).

Ao longo dos anos, desde que Kanner definiu o autismo em 1943, foram surgindo varias
teorias que tentavam explicar a sua etiologia, referindo-se as teorias psicogénicas surgidas nas
décadas de cinquenta e sessenta. Siegel (2008, p.26) diz que “alguns médicos sugeriram que o
autismo poderia ser causado por rejeicdo precoce da crianca por parte dos pais. Porém, foi ha
muito definitivamente provado que tais teorias, bastante prejudiciais eram incorretas.” Segundo
estas teorias, as criancas com autismo ndo evidenciavam quaisquer tipos de alteracdes no
momento do nascimento, mas, devido a fatores familiares adversos no decorrer do seu
desenvolvimento, desencadeavam um quadro autista (Cavaco, 2009).

Porque a classificacdo etiologica tem grande impacto na prevencéo, no aconselhamento
genético e permite o desenvolvimento de uma intervencdo farmacoldgica eficaz, parece-me, pois,
importante fazer uma pequena abordagem das teorias mais relevantes e que contribuiram para
a compreensdo, de uma forma cada vez mais clara e operacional, da explicacao etiologica do

autismo (Marques, 2000).

Teorias Bioldgicas

Segundo estas teorias, as perturbacdes autistas possuem uma causa bioldgica e sdo
consequéncia organica (Cavaco, 2009).

Para além das possiveis causas genéticas do autismo, casos desta perturbacao tém sido
relacionados com uma variedade de fatores de risco associados a gravidez e ao parto. Como
exemplifica Siegel (2008, p. 25), “um «fator de risco» ndo é o0 mesmo que uma «causa» e pode
ser muito dificil afirmar com confianca o que «causou» um qualquer caso especifico de
autismo.” Atualmente, tém sido realizadas investigacoes na area da genética, para compreender
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o papel dos fatores genéticos no desenvolvimento das PEA (Marques, 2000). A mesma autora
diz também que o autismo tem sido descrito em associacao com uma variedade de anomalias
cromossomicas, incluindo a trissomia 21, a sindroma de Klinefelter e a sindroma do X fragil, de
entre outros.

Siegel (2008) afirma que, na maior parte dos casos, ndo se sabe ainda o suficiente para
indicar o que pode ter estado na origem do autismo, podendo apenas supor-se que pode ter tido
lugar uma mutacdo (ou mutacdes) genética espontanea. Apesar disso, Siegel (2008) também
constata que ha muitos casos de autismo em que nada aparentemente errado ocorreu durante a
gravidez ou o parto e em que também ndo existem quaisquer sinais de causa genética, porque
ndo ha registo de qualquer familiar com autismo. Provavelmente, na opinido da mesma autora,
esses casos sdo aqueles que se ficam a dever a mutacdes genéticas atualmente nao
identificaveis, ou provaveis infecdes durante a gravidez que afetaram o feto e ndo a mae. Happé
(1994), citado por Marques (2000), defende que é necessario recolher mais dados relativos a
padrdes de ocorréncia do autismo em familias e a severidade dos problemas de aprendizagem,
de modo a melhor explorar as possiveis formas de hereditariedade.

No sentido de encontrar uma causa para o autismo, tém-se efetuado varios estudos
neurologicos relacionados com a compreensao da base neuroldgica do autismo (Pereira, 2006).
Segundo Trevartthen e Aitken (1996) citados por Marques (2000, p. 63), “os neurologistas
identificaram um vasto numero de perturbacdes nas criancas com autismo que podem ser
atribuidas a malformacdes do neocortex, ganglios basais e outras estruturas.” Segundo Pereira
(2006), os varios estudos desenvolvidos no ambito neurolégico apontam para uma causa
resultante de uma anormalidade no desenvolvimento cerebral, detetada na altura do nascimento
e desenvolvida ao longo da infancia, em termos de comportamento e desenvolvimento da
linguagem.

Tsai (1989) e Deykin e MacMahon (1980) citados por Marques (2000) referem que
alguns estudos tém vindo a demonstrar que fatores - pré, peri e pés-natais - podem estar
associados ao autismo. Alguns destes fatores aparecem frequentemente nas anamneses das
maes de criancas com autismo, como, por exemplo, hemorragias apos o primeiro trimestre de
gravidez, uso de medicacao, alteracdes no liquido amnidtico, gravidez tardia. No entanto, os
dados nao indicam uma patologia definida causadora de autismo, sugerindo que varios tipos de

problemas obstétricos ou de problemas pds-natais podem estar associados ao autismo.
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Tém sido ainda realizados estudos neuroquimicos que, embora procurem estabelecer
relacdes com o autismo, até agora, tém-se revelado inconclusivos. Contudo, a investigacdo tem
prosseguido, procurando outro nivel de explicacdes para as PEA (Marques, 2000).

Estudos imunoldgicos efetuados por Gilberg (1989) citado por Pereira (2006)
demonstram que a sintomatologia do autismo pode resultar de uma infecao viral intrauterina.
Marques (2000) conclui que, relativamente a etiologia do autismo, os estudos efetuados
sugerem a existéncia de uma depressao na funcao imunoldgica no mecanismo de
autoimunizacao ou de uma falha no mecanismo de regulacdo imunologica. No entanto, a
mesma autora diz nao existir nenhuma relacdo causal direta, sugerindo a necessidade de

realizacao de estudos mais claros.

Teorias Psicolégicas

Os varios modelos de explicacao psicologica devem servir para quem faz intervencéo
com estas criancas, como lentes, através das quais se pode perceber melhor o autismo. Deve-se
experimentar varias “lentes” de interpretacdo, da mesma maneira que, quando se vai a uma
otica, se provam varias lentes diferentes, de forma separada e em combinacao, para poder ver

claramente o painel das letras (Rodriguez, Pérez, & Casas, 2007).

Teoria da Mente

As criancas com desenvolvimento normal, desde a idade aproximada de quatro anos,
sao capazes de entender (embora implicitamente) que os outros tém pensamentos, crencas,
intencoes e desejos que determinam os seus comportamentos. Sao também capazes de
reconhecer que as pessoas se diferenciam nos seus pensamentos, crencas, intencdes e desejos
e que estas diferencas envolvem diferencas de comportamento (Rodriguez, Pérez, & Casas,
2007). Em meados dos anos oitenta, surgiu uma teoria psicolégica - Teoria da Mente -
explicativa do autismo que propde que a capacidade referida acima estava alterada. Os seus
autores, Uta Frith, Alan Leslie e Simon Baron Cohen, sugeriram que a triade de incapacidades
comportamentais resultaria de um impedimento da competéncia fundamental de “ler a mente
dos outros”. Em termos gerais, esta teoria sugere que as pessoas com autismo nao

desenvolvem esta capacidade de pensar acerca dos pensamentos dos outros e de si mesmo, o
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que lhes provoca dificuldades sociais, comunicativas e imaginativas (Rodriguez, Pérez, & Casas,
2007).

No entanto, os resultados de estudos efetuados apontam limitacoes a esta teoria. Estes
permitem concluir a existéncia de suporte para uma teoria explicativa do autismo com base
numa incapacidade basica destes sujeitos de mentalizar, mas nao permitem a sua aceitacao
como teoria explicativa do défice na sua globalidade (Marques, 2000).

Como alguns factos ficam por esclarecer, abrem-se portas ao surgimento de novas
teorias psicologicas explicativas que apontam a possibilidade de outros fatores serem os

responsaveis pelos défices, para além do que se reporta a mentalizacéo (Pereira, 2006).

Teorias Alternativas

0 modelo de Russel propde que a crianca tem uma incapacidade especifica em se
desligar dos objetos presentes no seu campo percetivo. A crianca tem dificuldade em colocar de
lado 0 que é observavel e invocar alternativas a situacao (Pereira, 2006).

A proposta de Bowler (1992) parte da existéncia, comprovada por um estudo, de um
mecanismo mental (que nao a mentalizacdo em si mesma) que, no caso do autismo, “perturba
a aplicacdo do conhecimento existente” (Pereira, 2006). O sucesso que Bowler verificou no
estudo mencionado dever-se-ia ndo a uma verdadeira capacidade de mentalizacdo, mas ao
desenvolvimento de uma estratégia especifica que permite as criancas com autismo extrairem
solucdes de determinados conceitos, sem, no entanto, serem capazes de generalizar essas
solucdes para os factos da vida real (Marques, 2000).

Devido as duvidas que se levantam relativamente as teorias que vao aparecendo, surgiu
uma abordagem que apela a um mecanismo denominado de funcao executiva, aqui definida
como o conjunto das operacdes cognitivas desenvolvidas no coértex pré-frontal, que incluem a
planificacdo, a flexibilidade e a memodria ativa, aquando da estruturacdo de uma resposta (Ducan
1986, citado por Marques, 2000). Devido ao paralelismo em termos de desenvolvimento entre a
funcdo executiva e a teoria da mente, os autores especulam sobre a possibilidade de relacao
entre ambas. “Com efeito, 0 desempenho nas tarefas da funcdo executiva e da teoria da mente
parecem partilhar da necessidade de levarem o sujeito a “desligar-se” do ambiente imediato e
conduzir a sua resposta através de representacdes mentais” (Harris, 1993; Ozonoff, 1994,
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citados por Marques, 2000). Assim sendo, a falha neste “desligar” do ambiente e no acesso a
planificacao interna provoca uma falha na inibicdo de respostas incorretas levando ao erro
(Marques, 2000).

0 modelo apresentado por Hobson (1989, 1990) citado por Marques (2000) reconhece
o défice de mentalizacdo, mas afirma que ha um outro mais abrangente ao nivel de um sistema
complexo mais profundo, que impossibilita a crianca de estabelecer uma intersubjetividade com
aqueles que a rodeiam.

Segundo Frith (1989) citado por Pereira (2006), subjacente ao défice de mentalizacao, o
problema principal seria um défice do mecanismo de “coeréncia central” (Teoria da
Coeréncia Central), que levaria os individuos com autismo a apresentarem problemas na
investigacdo dos aspetos de uma situacdo num todo coerente. Ou seja, eles ndo conseguem
selecionar e estabelecer relacdes entre o objeto e o todo, de acordo com um padréo e atuacéo
coerentes. Na verdade, as criancas com autismo, frequentemente, mostram uma preocupacao
com detalhes e partes, enquanto falham em extrair informacdes globais. Esta forma de
processar é atribuida a uma fraca coeréncia central. Deste modo, estariam explicados alguns
sintomas, como, por exemplo, a insisténcia no isolamento, os movimentos estereotipados e
repetitivos, assim como o padrao restritivo de interesses.

Estudos realizados sugerem que as pessoas com autismo sao hiperseletivos na leitura
do ambiente, centrando-se em detalhes e ndo no objeto como um todo. Consequentemente,
surgem 0s problemas cognitivos e sociais e, também, a explicacdao para a existéncia de
comportamentos restritivos e de isolamento, na sequéncia da hiperselecédo referida por Siegman

e Capps (1997), citados por Pereira (2006).

Prevaléncia

As preocupacdes quanto a prevaléncia, aparentemente crescente, das PEA sao
frequentemente manifestadas tanto pelos pais como pelos profissionais de saude, e tém
chamado a atencdo dos meios de comunicacdo social. Os estudos iniciais (estritamente
limitados as criancas que preenchiam todos os critérios para a perturbacdo) sugeriam que o
autismo tinha uma taxa de prevaléncia de 4 a 6 sujeitos afetados em cada 10 000 (Loter, 1967;
Wing & Gould, 1979, citados por Ozonoff , Rogers, & Hendren, 2003). Um estudo realizado a
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meio da década de oitenta alargou um pouco os critérios de diagndstico e encontrou uma taxa
de 10 por 10 000 na despistagem da populacdo de uma regido geografica circunscrita do
Canada (Bryson, Clark, & Smith, 1988, citados por Ozonoff et al., 2003). Em estudos que
discriminaram as taxas segundo o0s subtipos especificos de perturbacdes globais do
desenvolvimento do DSM-IV-TR, tornou-se claro que a prevaléncia do autismo esta a aumentar.
Chakrabarti e Fombonne (2001) citados por Ozonoff et al., (2003) referem uma taxa de 16,8 por
10 000 para a perturbacao autistica segundo a DSM-IV, que € 3 a 4 vezes mais elevada do que
a avancada nas décadas de sessenta e setenta, e cerca de 1,5 vezes mais elevada do que nas
décadas de oitenta e noventa. Este mesmo estudo refere taxas para a sindrome de Asperger e
para a perturbacao global do desenvolvimento sem outra especificacdo de, respetivamente,
8,4/10 000 e 36,1/10 000.

Conforme a noticia do Jornal Publico Online do dia 18 de novembro de 2005,
relativamente a Portugal, um estudo que teve como populacao alvo 332.808 criancas de escolas
do 1° Ciclo e da educacdo especial em Portugal Continental e 10.910 dos Acores, nascidas em
1990, 1991 e 1992, realizado por uma equipa liderado pela Doutora Guiomar Oliveira, do
hospital pediatrico de Coimbra, intitulado "Epidemiologia das Perturbacdes do espectro do
Autismo em Portugal: prevaléncia, caracterizacao clinica e condicdes médicas associadas numa
populacdo infantil", concluiu que a prevaléncia global estimada das PEA nas criancas em idade
escolar (entre 0s 6 - 11 anos) é 0,92 por cada mil criancas em Portugal Continental e de 1,56
por cada 1000 alunos nos Acores, com predominio no sexo masculino.

0O aumento verificado na prevaléncia pode ter diversas explicacdes (Wing & Potter,
2002): alteracdes nos critérios de diagnostico, com a inclusdo das restantes PEA nos estudos;
diferencas nos métodos utilizados nos estudos, que inclui variacdes no tamanho e tipo de
populacdes estudadas e os métodos de identificacdo; aumento da sensibilizacdo dos pais, dos
profissionais e do publico em geral para a existéncia das PEA; reconhecimento de que o autismo
pode estar associado a outras condicbes como problemas intelectuais ou do desenvolvimento;
capacidade intelectual dentro ou mesmo acima da média, evitando assim equivocos nos
diagnosticos; o desenvolvimento de servicos especializados; nimeros mais veridicos. Ozonoff et
al. (2003) dizem que tém sido propostas varias razdes para este aumento, no entanto, essas
razdes, por si sO, nao sao suficientes para explicar o grande aumento da prevaléncia destas
perturbacoes. Apesar de nado termos ainda evidéncias necessarias para responder a esta

questao, segundo os mesmos autores, existe atualmente uma grande pressao para se estudar
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os fatores ambientais que podem contribuir para 0 aumento do niumero de casos que se estao a

observar.

Modelos de Intervencao

Dirigindo-se aos pais, Mello (2005) diz que “ O autismo é para sempre, mas nao € uma
sentenca de morte. Vocé nao fez nada para que isto acontecesse, mas pode fazer muito para
melhorar as perspetivas de vida do seu filho” (p.32).

Hoje em dia, ha varias metodologias de intervencdo e muitas técnicas que tém sido
usadas com criancas com PEA. Quase todas elas ja tém vindo a ser aplicadas ha mais de dez
anos, e todas se iniciaram com promessas de sucesso para os pais. O tempo acabou por
mostrar que elas nao sao milagrosas. Apesar disso, algumas podem ser um bom complemento
ou tratamento educacional. Usando uma combinacdo de uma série de técnicas como
complemento ao trabalho educacional, varias instituicdes tém mostrado resultados positivos na
intervencdo de criancas com PEA, principalmente se iniciarem cedo a intervencao e se
conseguirem o envolvimento dos pais numa atitude de trabalho positivo juntamente com os
técnicos (Mello, 2005). No entanto, aparentemente, também nao existe uma unica abordagem
que seja totalmente eficaz para todas as criancas, em todas as diferentes etapas da sua vida
(infancia, adolescéncia...). Isso ocorre, em parte, porque as familias alteram as suas expectativas
e valores em relacao a intervencao com as criancas de acordo com o seu desenvolvimento e do
contexto familiar (Bosa, 2006). Segundo a mesma autora, dois dos pontos importantes de
consenso na literatura serdo a importancia da identificacdo e intervencdo precoce, e a
necessidade de se focar o trabalho com a crianca em toda a familia e ndo sé no individuo com
PEA.

Siegel (2008) diz que existe um numero de Modelos de intervencado nas PEA que sao
bastante controversos porque foram divulgados, antes de — ou apesar de — ndo haver dados
cientificos relativos a sua eficacia. Alguns destes modelos ganham ou perdem popularidade e
outros tém apenas um éxito passageiro. Segundo a mesma autora, muitas familias estdo com
tanta ansia de encontrar novas abordagens que possam ser Uteis que lhes é facil de acreditar no
que se diz acerca de um determinado modelo, sem perder tempo a pensar ou a analisar com

profissionais se “aquele” modelo faz sentido para o seu filho em particular.
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Proponentes de intervencédo e investigadores como, por exemplo, Fenske et al. (1995),
Prizant e Wetherby (1988) e Rogers (1998), citados por Ozonoff et al. (2003), salientam que a
intervencao deve ser iniciada cedo, com carater intensivo e envolver as familias de forma ativa.
Mais recentemente, Rogers (1998) e Schreibman (2000), citados por Ozonoff et al. (2003),
destacam também que a intervencdo se deve basear em construtos teoricos solidos,
metodologias rigorosas e estudos empiricos da eficacia.

Na verdade, a intervencao de que estas criancas possam beneficiar tem um papel
fundamental no seu processo de desenvolvimento e em termos de prognostico. Considero, por
isso, importante fazer uma pequena abordagem aos principais tipos de modelos de intervencao

que tém sido preconizados, assim como o papel que atribuem aos pais.

Modelo de Natureza Psicanalitica

Desde 1943, altura em que surge a primeira definicdo da sindrome autista, até meados
dos anos sessenta, que as principais orientacoes terapéuticas eram de natureza psicanalitica, de
acordo com as teorias etioldgicas dominantes. Este modelo de intervencédo estruturada foi, pois,
0 primeiro a surgir e, apesar de hoje ser usado muito minoritariamente, teve o mérito de criar
condicdes para fomentar intensa investigacdo na busca de novas orientacdes terapéuticas
(Marques, 2000). “Esta psicoterapia psicanalitica pretendia instalar a ordem no “caos” oculto do
“iceberg” autista, mediante a reconstrucdo do seu mundo afetivo, caracterizado por uma
fragmentacao multipla e por uma desordenacao da sua estrutura basica” (Marques, 200, p. 89).
O modelo em questdo baseava-se no tipo de intervencédo terapeuta/crianca e nao atribuia

nenhuma funcao participativa aos pais (Marques, 2000).

Modelo de Natureza Comportamental

No inicio dos anos sessenta até ha algum tempo, psicologos de orientacao
comportamental identificaram os problemas presentes no autismo e na intervencdo, em funcao
do controlo e manipulacdo das contingéncias ambientais. Os comportamentalistas valorizam a
existéncia de reforcos pobres e de padroes de aprendizagem negativos, conservando o aspeto
central da culpa e da responsabilidade dos pais (Pereira, 2006). Lovaas (1973) citado por
Marques (2000) foi o pioneiro da intervencdo comportamental no autismo, na década de
sessenta. Esta intervencéo era considerada importante para melhorar as capacidades dos jovens

com autismo, assim como para permitir a aquisicao de uma série de competéncias como a
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linguagem, a autonomia e as competéncias sociais. Procurava-se ensinar as competéncias
necessarias de modo a que os jovens funcionassem adequadamente, tanto na escola como em
casa. O grau de complexidade e exigéncia ia aumentando progressivamente, conforme as
competéncias que iam sendo adquiridas, sendo este treino intensivo com aproximadamente 40
horas semanais durante dois ou mais anos. Para que houvesse sucesso, 0s pais precisavam de
se envolver, pois eles necessitavam de utilizar este método de forma persistente e sistematica
em casa e, para tal acontecer, os pais eram sujeitos a um curso de treino na utilizacdo de
técnicas comportamentais. Os pais assumiam uma postura didatica, tendo a funcdo de
transmitir os conhecimentos adquiridos para permitir a generalizacdo de competéncias

anteriormente adquiridas (Lovaas, 1881, citado por Marques 2000).

Modelos de Intervencao de Natureza Cognitivo-Comportamental

Os dois modelos que vao ser apresentados a seguir podem ser definidos como
programas de transicao entre os modelos comportamentais tradicionais e os modelos cognitivos
(Marques, 2000). Em finais dos anos setenta, os modelos de aconselhamento parental sofriam
as influéncias das teorias cognitivas que dominavam na época. A luz destes modelos, pode
considerar-se que a interacdo pais/filhos permite afirmar que os pais transmitem aos filhos nao
apenas os modelos comportamentais, como também as crencas e 0s processos cognitivos, mais
ou menos racionais (Pereira, 2006).

Nestes modelos, ¢ conferida aos pais a capacidade de elaborar formas alternativas de
pensar, mas nao € verdadeiramente reconhecida a autonomia nessa construcao de alternativas.
Essas alternativas racionais estdo dependentes da racionalidade dos profissionais, sendo as
crencas racionais sempre adaptadas a todos os pais. Deste modo, os bons individuos sao
aqueles que analisam a irracionalidade das suas crencas e que adotam as crencas do

especialista desde que fundamentadas na racionalidade do sistema (Marques, 2000).

O Programa Portage ¢ um modelo de intervencao precoce, domiciliario, dirigido aos
pais das criancas com Necessidades Educativas Especiais. Foi iniciado em 1969, em Portage,
Winscosin EUA, sendo um projeto que tinha como finalidade desenvolver um programa para
atendimento precoce de criancas com necessidades especiais numa zona rural.

A preocupacado deste modelo é dotar os pais de competéncias que lhes permitam ajudar
os seus filhos no desenvolvimento maximo das suas capacidades. Ha uma preocupacao em
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considerar as necessidades das familias e os técnicos tém a funcdo de as auxiliar na

identificacao dessas necessidades e em encontrar maneira de as resolver (Pereira, 2006).
Apesar de dar um papel ativo aos pais, este modelo peca, no entanto, por lhes atribuir

uma funcdo muito pedagoégica sem analisar 0s processos cognitivos parentais e a maneira como

eles podem influenciar a forma de intervir desses mesmos pais, em termos pedagogicos.

O Modelo TEACCH (7reatmente and Education of Autistic and Related
Communications Handicapped Children — Tratamento e Educacédo de Criancas com Autismo e
Problemas de Comunicacédo Relacionados) ¢ um modelo que surgiu na Carolina do Norte, EUA,
em 1966, e é especificamente concebido para ser desenvolvido com criancas com autismo. A
sua intencao é ajudar a preparar as pessoas com autismo para viverem ou trabalharem da
forma mais auténoma possivel, em casa, na escola ou no trabalho (Marques, 2000).

Segundo Marques (2000), este programa assenta em sete principios orientadores:

- Uma melhoria da adaptacéo, através do desenvolvimento de competéncias e da
adaptacao do meio as limitacdes do individuo;

- Uma avaliacdo e intervencao individualizadas, através da elaboracdo de um
programa de intervencéo personalizado;

- A estruturacdo do ensino, nomeadamente, das atividades, dos espacos e das
tarefas;

- Uma aposta nas competéncias emergentes identificadas na avaliacao;

- A abordagem terapéutica de natureza cognitiva-comportamental, as estratégias de
intervencao assentam na ideia base de que um comportamento inadequado pode
resultar de um défice ou compromisso subjacente a nivel da percecdo ou
compreensao;

- O apelo ao técnico “generalista”, treinando os seus profissionais como
“generalistas”, para melhor trabalharem com a crianca e a familia;

- Um apelo a colaboracao parental, os pais trabalham com os profissionais numa
relacdo de estreita colaboracado, continuando em casa o trabalho iniciado nas
estruturas de intervencao (p. 92).

No ensino regular, o ensino estruturado é aplicado tendo em conta o0 modelo TEACCH, o
qual tem vindo a ser utilizado em Portugal, desde 1996, como resposta aos alunos com PEA.
Baseia-se na estruturacdo do ambiente fisico através de rotinas, organizadas em quadros,
placards ou agendas e sistemas de trabalho, de forma a adaptar o ambiente para tornar mais
facil para a crianca compreendé-lo, assim como compreender o que se espera dela. Através da
organizacdo do ambiente e das tarefas da crianca, este método visa desenvolver a
independéncia da crianca de modo a que ela necessite do professor para o aprender, mas que
possa também passar grande parte de seu tempo trabalhando de forma independente (DGIDC,

2008).
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De acordo com as pesquisas realizadas pelo TEACCH e a experiéncia adquirida ao longo
dos anos, o ensino estruturado é o meio facilitador mais eficiente no apoio as PEA. O método
TEACCH nao utiliza o ensino estruturado como uma técnica para organizar o ensino da crianca,
mas sim para encontrar a forma de estrutura e organizacao que melhor se adapta a crianca para
gue ela possa compreender melhor o seu ambiente e, assim, aprender (Mello, 2003, citado por
Bravo, Oliveira, Batista, Felgueiras, Ledo, Cunha, Poiares, & Teixeira, 2009).

Relativamente aos pais, este modelo pretende ensina-los a lidar com estas criancgas,
principalmente ao nivel comportamental. Embora eles sejam considerados parceiros ativos
desde o momento da avaliacao, o seu papel limita-se a dar continuidade a um trabalho dos
especialistas, ndo ocorrendo uma valorizacao das suas crencas (Marques, 2000).

Uma das criticas ao modelo TEACCH esta relacionada com a sua utilizacdo em criancas
de alto nivel de funcionamento, sendo por vezes acusado de “robotizar” as criancas devido as
rotinas estabelecidas. No entanto, na pratica, este modelo tem vindo a provar o contrario,

apresentando resultados muito positivos (Bravo et al. 2009).

Modelos de Natureza Construtivista e Desenvolvimentista

Nao se conhecem modelos de intervencao desta natureza completamente concebidos
para criancas com perturbacdes do espectro do autismo (Marques, 2009). No entanto, os dois
modelos que apresento a seguir sdo generalistas e podem adaptar-se as criancas com PEA.

Se, de inicio, centralizavamos a nossa atencao s6 na crianca, conforme foi evoluindo o
nosso conhecimento das criancas e do seu papel nas familias, alargamos o foco de atencéo na
crianca passando a envolver os pais e a familia. Hoje em dia, deparamo-nos com a necessidade
de alargar os esforcos de intervencao ao contexto comunitario onde a familia esta inserida
(Simeonsson, 1996, citado por Serrano, Bento, 2004). Estas alteracdes sucessivas, no que
respeita ao foco da intervencéo, tém como base as contribuicdes conceptuais de varias fontes,
nomeadamente, entre outros: o Modelo Ecologico de Desenvolvimento Humano de
Bronfenbrenner (1979) e o Modelo Transacional de Desenvolvimento de Sameroff & Chandler
(1975) (Serrano & Bento, 2004).

O Modelo Ecolégico do Desenvolvimento Humano proposto por Bronfenbrenner
(1979) defende que a familia € como um sistema que, por sua vez, esta envolvido noutros
sistemas mais abrangentes. O autor conceptualiza o desenvolvimento como algo que se

processa num sistema que esta enquadrado nesses sistemas, considerando a crianca no centro
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de todos esses sistemas (Portugal, 1992). E «como um conjunto de estruturas em ninho, cada
uma dentro da seguinte, como um conjunto de bonecas russas» (Bronfenbrenner, 1979, p. 22,
citado por Pereira, 2003).

Segundo Garbino e Ganzel (2000) citado por Pereira (2003) e Portugal (1992), esta
abordagem sistémica examina o ambiente de acordo com quatro niveis ecolédgicos, do micro
para 0 macro sistema, nomeadamente:

O Microssistema sao os cenarios imediatos nos quais ocorre o desenvolvimento do
individuo. Local onde as pessoas podem facilmente interagir frente a frente (familia - relacdo
crianca/irmaos, crianca/pais, ...; a escola — 0s colegas e amigos, a vizinhanca...).

O Microssistema, estando mais perto do individuo, & aquele que mais diretamente
intervém no seu processo de desenvolvimento.

O Mesossistema sao relacdes entre microssistemas nos quais o individuo experiencia
a realidade. Para além dos ambientes simples e das relacbes que neles ocorrem, remetem-nos
para as interacOes entre contextos ou subsistemas nos quais a pessoa em desenvolvimento
participa ou ndo ativamente. Constrdi-se e amplia-se cada vez que o sujeito entra num novo
ambiente.

Quanto ao Exossistema, este remete-nos para os ambientes que tém influéncia no
desenvolvimento da crianca nos quais ela nao detém papel direto. Do Exossistema fazem parte
0s ambientes laborais dos pais, 0os centros do poder, etc., todos aqueles que ao tomar decisdes
influenciam o Microssistema (familia) da crianca, como, por exemplo, o caso de horarios dos
pais muito alargados ou a falta de flexibilidade, que vao afetar a vida diaria da crianca.

O Macrossistema surge neste complexo contexto ecolégico de sistemas relacionados,
que é influenciado e influencia, de igual modo, cada um dos outros subsistemas. Refere-se a
valores sociais e crencas culturais comuns a uma determinada cultura ou subcultura, que se
manifestam através da organizacao social e da manifestacéo global de atitudes e ideologias.

Deste modo, para que uma intervencao seja eficaz e se obtenham modificacdes mais
abrangentes nos diversos sistemas sociais, torna-se necessaria a adocao de uma perspetiva
ecolégica de intervencdao que tenha em conta a complexidade destas interacdes
(Bronfenbrenner, 1975, 1979, Hobbs e colb., 1984, Dunst, 1985, citados por Correia &
Serrano, 1998).

No Modelo Transacional de Desenvolvimento, os resultados desenvolvimentais

nao sdao em funcdo apenas das caracteristicas do individuo, nem apenas do contexto
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experienciado. Os resultados sdo o produto da combinacao entre o individuo e a sua experiéncia.
Neste modelo, a familia é considerada a componente essencial do ambiente em que a crianca
se desenvolve, o qual influencia e € influenciado pela crianca num processo continuo e
dindmico, resultando em aspetos diferenciados para a familia e para a crianca em cada
momento da interacdo que se estabelece entre estes (Simeonsson, Bailey, 1990, citados por
Pereira, 2003).

No que se refere a intervencdo, Sameroff e Fiese (1990, 2000) citados por Pereira
(2003) definem trés aspetos fundamentais de intervencao designados por remediacao,
redefinicao e reeducacao, os chamados “trés Rs” da intervencdo. A remediacdo altera a forma
de comportamento da crianca em relacao aos pais; a redefinicao muda a forma como os pais
interpretam o comportamento do seu filho: a reeducacéo altera a forma de comportamento dos
pais em relacdo ao filho.

Refletindo sobre os modelos apresentados, concluo que o sucesso de qualquer tipo de
servico de atendimento a criancas com NEE esta intimamente relacionado com o contexto
familiar onde ela se desenvolve. Sendo assim, penso ser importante desenvolver de seguida

alguns conceitos relativos as varias concecdes e dinamicas familiares.
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Il CAPITULO

A CRIANGA COM PEA, A FAMILIA E AS RESPOSTAS EDUCATIVAS

A estabilidade preexistente na relacao parental, reportando-me tanto ao periodo de vida
em conjunto como ao tempo de casamento, ¢ um fator importante a considerar quando se
analisa até que ponto os pais podem trabalhar bem, em conjunto, para educar um filho com
PEA (Siegel, 2008).

Educar sozinho (pai ou mae) uma crianca com PEA é também enfrentar uma
multiplicidade de problemas bem conhecidos e que esperam todos os pais nesta situacao,
multiplicados pelo tempo extra, custos sociais e emocionais que a educacao destas criancas
envolve (Siegel, 2008). Segundo a mesma autora, os casais mais jovens, frequentemente,
parecem ser capazes de se ajustarem melhor ao seu filho com PEA do que os casais com mais
idade. Provavelmente, isso acontece porque estes pais tém, por um lado, mais energia fisica, 0s
seus padrdes de vida ainda nao estao fixos e, por outro, ainda sdo suficientemente jovens para
poderem esperar alguns anos para decidir ter mais filhos.

O estilo de educacao mais permissivo ou mais autoritario também pode influenciar a
educacao destas criancas. Numa educacdo permissiva, é deixada a crianca a possibilidade de
fazer as suas opcdes, esperando-se que ela aprenda com as suas ac¢des. O estilo desta filosofia
de deixar que estas criancas aprendam através das suas proprias op¢des nao funciona tao bem,
dando mais oportunidade ao aparecimento de comportamentos inadequados. O estilo de
educacao mais autoritaria é aquela em que os pais definem limites estritos para o
comportamento, permitindo-lhe que faca opcgdes dentro desses limites de aceitabilidade. Por
isso, quando se trata de proporcionar um ambiente altamente estruturado, rotineiro, “faz as
vezes necessarias até acertares”, o qual é importante para a crianca com PEA, os pais
autoritarios fazem-no com bastante normalidade (Siegel, 2008).

A aceitacao da crianca com PEA fora dos limites do lar € um fator importante para que
0s pais sintam que estao realmente a obter algum alivio, e a crianca possa usufruir de um apoio
mais rico no contexto de uma familia mais alargada (Siegel, 2008). Os avos, as tias e os tios, os
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vizinhos e até os condutores dos autocarros escolares podem desempenhar um papel
importante no desenvolvimento destas criancas (William, 1998).

A identificacdo precoce e os programas de intervencdo escolhidos sdo muito importantes
para o progresso destas criancas. Se conseguirmos detetar os fatores de risco ou as dificuldades
em idades precoces, bem como os fatores de resiliéncia, o programa de intervencdo permitira
diminuir os riscos ou as dificuldades e facilitar as competéncias emocionais, sociais e
intelectuais em geral (Greenspan, & Wieder, 2008).

Tendo em conta que a teoria sistémica permite explicar e compreender as dinamicas
familiares, debrucar-me-ei, em seguida, sobre o modelo de Turnbull, Summers e Brotherson
(1986) citados por Correia e Serrano (1998) que clarifica as diferentes relacdes e interacdes que

caracterizam as dinamicas de uma familia com uma crianca com NEE.

Teoria Sistémica Familiar

0O modelo da teoria sistémica proposto por Turnbull, Summers, e Brotherson (1986)
citados por Correia e Serrano (1998) e concretizado na Figura 1, baseia-se em quatro
componentes basicas que se interrelacionam, podendo, no entanto, ser analisadas
separadamente:

Recursos Familiares — elementos que descrevem a familia, incluindo a sua composicao,
o tamanho, o estatuto socioeconomico, as culturas étnicas, a localizacdo geografica e as
caracteristicas das NEE.

Interacdo Familiar - é o ponto central do sistema familiar. Refere-se as interacdes entre
0s subsistemas familiares, tradicionalmente descritos como os subsistemas marital, parental,
fraternal e extrafamiliares.

Funcoes Familiares — representam as diversas categorias de necessidades da familia,
nomeadamente os aspetos economicos, cuidados domésticos, de salde, de recreacao,
socializacao, afeto, educacao e orientacdo vocacional. Utilizando os recursos da sua estrutura, a
familia interage para produzir respostas que satisfacam determinadas necessidades.

Ciclo Vital da Familia — representa o conjunto de alteracdes desenvolvimentais e nao

desenvolvimentais que afetam as familias.
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Recursos da familia
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Figura 1. Enquadramento conceptual do sistema familiar (Correia & Serrano, 1998, p.20)

Modelo do Stresse Familiar

Nas familias que tém algum membro com PEA, todos os componentes da familia
nuclear e alargada enfrentam exigéncias e necessidades, pois o impacto da crianca com NEE
nao se limita unicamente a relacdo entre o casal, mas também afeta os irmaos e os membros
da familia alargada, e todas as relacdes que se estabelecem entre eles (Niella, 1993).

Um modelo destacado na literatura no que se refere ao funcionamento familiar é o
Modelo do Stresse Familiar. Este modelo pretende mostrar a variabilidade de respostas
familiares a presenca de uma crianca com NEE (Pereira, 2003). A variabilidade das respostas da
familia aos fatores de stresse foi originalmente explicada pelo modelo ABC-X desenvolvido por
Hill (1949). Este modelo tem quatro aspetos essenciais: 0 acontecimento causador de stresse
(A) interage com os recursos da familia (B) e com a percecdo que a familia tem dos
acontecimentos (C) para determinar até que ponto este se torna problematico (X). Quando se
trata de familias com criancas com NEE, este modelo pode ajudar a explicar os diferentes tipos
de ajustamento e a variabilidade de reacdes da familia em relacdo ao nascimento da crianca
(Beckman, Robin, Rosenberg, & Filer, 1994, citados por Pereira, 2003). Este modelo foi

posteriormente revisto e deu origem ao modelo ABC-X Duplo, que acrescentou dois elementos
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ao modelo inicial: o fempo e a capacidade para lidar com os problemas. Este modelo defende
que, ao longo do fempo, aparecem novos focos de stresse, sdo adquiridos novos recursos e as
mudancas na definicdo do acontecimento sdo inevitaveis. Outro fator que influencia a adaptacéo
familiar refere-se as capacidades que os membros da familia #ém para lidar com os problemas
que afetam o modo como os recursos sdo mobilizados e como os acontecimentos causadores
de stresse sdo interpretados (Beckman et al., 1994, citados por Pereira, 2003).

Como é possivel verificar através da analise dos dois modelos de funcionamento familiar,
ha variados fatores que podem influenciar as respostas da familia. Deste modo, para que
qualquer intervencao seja bem sucedida, os profissionais que vao trabalhar com estas criancas
deverdo ter conhecimento e compreender toda a complexidade do funcionamento da familia e

respeitar o estilo de funcionamento da cada uma.

Os pais face ao diagnédstico de PEA

“Quando ¢ diagnosticado cancro a um filho nosso, os vizinhos batem-nos a porta
trazendo comida, abracos e apoio. Quando ¢ diagnosticado autismo a um filho nosso, as
familias, ao verem-nos no supermercado, escondem-se atras de outro corredor” (McCarthy,
2009, p. 19).

Os pais das criancas com PEA ou de outro tipo de NEE vivenciam um sentimento de
perda muitas vezes comparado ao falecimento de um filho. Descobrir que é pai ou mae de uma
crianca com PEA ndo é uma situacdo facil. Isso pode trazer implicacdes ao nivel da dinamica
familiar, tanto aumentando problemas ja existentes entre o casal, como fazendo surgir novas
areas de conflito (Siegel, 2008). Simon (1987) citado por Heward (2000) diz que os pais
planeiam ter um filho, mas, quando nasce uma crianca com NEE, sdo colocados perante
encargos financeiros com médicos, terapeutas, um matrimonio em perigo e nenhum tempo livre.
Ter uma crianca com NEE implica ndo sé enfrentar a crianca e a sua incapacidade, como
também a adaptacdo a uma vida completamente diferente. E uma dupla dificuldade.

Embora as investigacoes especificas sobre as PEA sejam em menor numero, sugerem
de forma consistente que, em comparacao com outras perturbacées do desenvolvimento ou
dificuldades de aprendizagem, o autismo é das perturbacbes que mais dificuldades coloca aos

pais (Donavan, 1998, citado por Marques, 2000). Alguns desses estudos revelaram a existéncia
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de stresse agudo em familias que possuem um membro com diagnéstico de autismo (Cutler, &
Kozloff, 1987; Fator, Perry, & Freeman, 1990; Perry, Sarlo-McGarvey, & Fator, 1992; Schopler &
Mesibov, 1984 citados por Schmidt, & Bosa, 2003). O estudo de Bristol e Schopler (1983)
complementa estes dados, demonstrando que os familiares de criancas com autismo
apresentam padrdes de stresse mais elevados do que familias que possuem um filho com
desenvolvimento tipico ou com Trissomia 21, sugerindo que o stresse parece ser influenciado
por caracteristicas especificas do autismo e ndo apenas por um atraso do desenvolvimento
(Schmidt, & Bosa, 2003). Por exemplo, relativamente ao apoio social informal (entenda-se por
isso todo o tipo de ajuda prestada pela familia proxima e distante, pelos amigos, os vizinhos e
outros pais de criancas com NEE), estudos demonstraram que a existéncia deste tipo de apoio
social — seja real ou suposto - resulta em menores niveis de stresse (Bristol, 1979, 1978; Gil, &
Harris, 1991; Cuxart, 1995, citados por Cuxart, 2001).

Blacher (1984) citado por Heward (2000), depois de fazer a revisao da literatura sobre
as reacdes perante o nascimento de um filho com NEE, descobriu aspetos comuns que indicam
trés etapas de adaptacdo a esta situacao. Primeiro, os pais atravessam um periodo de crise
emocional caracterizada pela surpresa, a negacao e incredulidade. A esta reacao inicial segue-se
um periodo de desorganizacdo emocional com sentimentos alternativos de colera, culpa,
depressao, vergonha, diminuicdo da autoestima, rejeicdo da crianca e superprotecao.
Finalmente, acredita-se que os pais chegam a uma terceira etapa em que aceitam a crianca.
Serrano e Correia (2003) dizem que os varios modelos do processo de luto pdem em hipotese
uma sequéncia de estadios, que vao do choque inicial & aceitacdo da realidade. Apesar de
muitos pais se poderem comportar seguindo as etapas do modelo, é impossivel impor 0 modelo
a todos. Os pais podem mostrar respostas diferentes ou passar rapidamente de uma etapa para
outra etapa ou até experimentar uma sequéncia emocional diferente sem que isso possa ser
considerado desadequado (Allen, & Affleck, 1985, citados por Heward, 2000). Segundo Turnbull
e Turnbull (1986) citados por Serrano e Correia (2003), mais importante que essas
controvérsias é o facto de, no momento do diagnostico, os pais necessitarem de expressar 0s
seus sentimentos, ja que isso constitui um passo saudavel para a aceitacao, devendo ser
facilitada com honestidade toda a informacdo acerca da condicao do seu filho. Relativamente
aos pais com filhos com PEA, certo é que diferentes estudos tém evidenciado que eles
apresentam niveis de stresse muito superiores aos pais de filhos sem outro tipo de problemas

(Bristol, 1979; Cuxarte, 1995, citados por Cuxart, 2001).
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Apesar de se reconhecer que, na maioria dos casos, o autismo ja se encontra presente
na fase pré-natal (Volkmar, 1985), muito frequentemente so é diagnosticado entre os dois e trés
anos de vida (Marques, 2000). Os pais passam por uma situacdo de normalidade e comecam a
viver uma situacao de angustia, logo que os primeiros sintomas comportamentais se fazem notar
até a confirmacdo do diagnostico (Marques, 2000). De acordo com Howlin e Moore (1997)
citado por Marques (2000), de uma maneira geral, 0s pais das criancas com autismo dizem que
se sentem mais capazes de desenvolver e adaptar as necessidades do seu filho se conhecerem
o diagnostico o mais cedo possivel. No entanto, perante o diagnostico, aparece a duvida de
serem ou nao capazes de o ajudar.

Siegel (2008) defende que dar inicio a intervencao ¢ a melhor maneira de comecar a
trabalhar a aceitacdo do diagndstico por parte dos pais. Quanto mais cedo se inicia a
intervencdo, mais cedo se verificam algumas alteracdes positivas quer na crianca, quer na sua

familia.

A familia e o processo de apoio/intervencao

Nos ultimos anos, tém existido mudancas significativas no que diz respeito a intervencao
em criancas com NEE. Cada vez mais se da valor & prevencao e identificacao precoce das varias
problematicas para que, atempadamente, se possam adotar as medidas mais adequadas.
Temos assistido a evolucado dos conhecimentos sobre os varios tipos de ajudas e a formacao de
equipas interdisciplinares para poder avaliar as varias NEE em todas as suas vertentes. No
entanto, “ Nao ha uma forma Unica de educar uma crianca que tem autismo ou PGD, tal como
ndo ha uma so forma correta de educar uma crianca sem qualquer problema” (Siegel, 2008, p.
219). Quando se faz referéncia a criancas com perturbacées do desenvolvimento, o termo
“educacao” é quase sempre usado de forma mais abrangente do que para qualquer outra
crianca sem essas perturbacoes. Usualmente, é interpretado como incluindo competéncias
precoces, que, em geral, ndo ocorrem pela primeira vez na escola. Essas competéncias podem
ser aprender a falar, podem abranger comportamentos adaptativos, tal como ser treinado no uso
da casa de banho, aprender a comer com os talheres, ou, para alunos mais velhos, aprender a
andar de autocarro ou aprender uma atividade pratica. Os contetidos académicos podem ser

ensinados de forma habitual, ou com um carater mais funcional (Siegel, 2008).
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A familia ¢ a primeira instituicdo educativa da crianca, pois é nela que se inicia o
processo de socializacdo. Assim, cabe a familia iniciar a crianca na sociedade transmitindo-lhe
uma “heranca cultural especifica” (Perrenoud, 1970, citado por Pereira, 2006). No entanto, ndo
foi sempre assim, s6 a partir da década de setenta, alguns autores comecaram a argumentar a
necessidade do envolvimento parental no processo de intervencao do seu filho (Marques, 2000).
Schaefer (1979) e Honing (1982) citado por Marques (2000) aconselham este envolvimento,
porque podera trazer como beneficio um aumento do nivel de consciéncia dos pais relativamente
as dificuldades e capacidades do seu filho, uma adequacao do seu nivel de expectativas e ainda
facilitar o desenvolvimento de atitudes educativas eficazes.

Sofrendo estas influéncias, os modelos de intervencdo com criancas incluiram os pais
nos seus programas e, nalgumas situacdes, comecaram mesmo a apoia-las para lidar de forma
mais adequada com os seus filhos. Os pais comecaram a ter um papel importante em todo o
processo, desde a avaliacao inicial até a implementacdo do programa intervencao, orientados

sempre por uma perspetiva de capacitacdo e corresponsabilizacdo (Marques, 2000).

Organizacao das respostas educativas/legislacao

Porque as mudancas em educacao nao sdo fruto sé da vontade de cada um, no caso
dos apoios as criancas com NE, todas as alteracoes ao nivel das respostas educativas tém como
suporte a legislacdo em vigor, a qual faz o enquadramento, estabelece os objetivos e principios
orientadores de toda a educacao especial. Por este motivo, parece-me importante dedicar algum
espaco a sua analise mais detalhada, especialmente no que se refere aos apoios as criancas
com PEA. No inicio de 2008, surge o Decreto-Lei n° 3/2008, de 7 de janeiro, publicado em
D.R., 17 Série, N°.4, pag. 154, que vem revogar o Decreto-Lei n° 319/91 e que veio

definir os apoios especializados a prestar na educacao pré-escolar e nos ensinos
basico e secundario dos setores publico, particular e cooperativo, visando a criacao
de condicoes para a adequacao do processo educativo as necessidades
significativas ao nivel da atividade e da participacdo num ou varios dominios da vida,
decorrentes de alteracdes funcionais e estruturais, de carater permanente,
resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicacao, da aprendizagem,
da mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da participacao

social. (Cap. I, art.1°)
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A publicacado do Decreto-Lei n°3/2008, de 7 de janeiro, introduziu alteracbes
significativas na Educacao Especial, a multiplos niveis, designadamente organizacionais,
concretizadas na criacao das redes de escolas de referéncia para a educacao bilingue de alunos
surdos e para a educacao de alunos cegos e com baixa visao, e das unidades de ensino
estruturado para a educacao de alunos com PEA e de apoio especializado para a educacao de
alunos com multideficiéncia e surdocegueira congénita. No artigo 25° do referido Decreto-Lei,
relativamente as unidades de apoio a criancas com PEA, esta definido como um dos seus
objetivos a implementacao e desenvolvimento do modelo de ensino estruturado, baseado em
principios e estratégias com base na informacao visual, promocao e organizacao do espaco, do
tempo, dos materiais e atividades.

No entanto, a opcao por uma resposta educativa mais qualificada e com centralizacao
de recursos implica, na maior parte destes casos, que os encarregados de educacao abdiquem
da frequéncia das escolas da area de residéncia por parte dos seus educandos. O transporte
diario destes alunos foi uma das consequéncias que decorreu dessa opcao e teve uma resposta
do Ministério da Educacéo através da publicacdo do Despacho n.° 20956/2008, de 11 de
agosto, que veio alterar de modo significativo as condicdes de aplicacdo das medidas de acao
social escolar, designadamente no modo de identificar os seus beneficiarios e, ainda,
introduzindo nas suas disposicoes um artigo especificamente dedicado aos alunos com
limitacOes significativas nas funcdes e estruturas do corpo (Art. 13°). Qualquer aluno com NEE,
incluindo aqueles que estao integrados nas referidas unidades, através da comparticipacao da
acao social escolar, passaram a usufruir da comparticipacdo a 100% no transporte e na
alimentacao, independentemente de os seus agregados familiares se situarem ou ndo nos
escaldes de rendimento para abono de familia. Além disso, as escolas puderam passar a fazer
parcerias com instituicdes particulares de solidariedade social, centros de recursos
especializados, ou outras, visando, no caso dos alunos com PEA, a execucdo de respostas
educativas de educacédo especial (terapias); o desenvolvimento de acdes de apoio a familia
(entenda-se, desenvolvimento de atividades durante os periodos de interrupcdes letivas); a
transicao para a vida pos-escolar, transicao para o emprego e formacao profissional (Art. 30° do
Decreto-Lei n° 3 de 2008). As parcerias que 0s agrupamentos tém estabelecido com as
instituicdes, ao abrigo do artigo n° 30 do Decreto-Lei n°3/2008 de 7 de janeiro, tm permitido

que as unidades de ensino estruturado para o autismo (UEEA) possam ter apoio dos técnicos, no
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contexto escolar, disponibilizados por essas instituicoes, e que fazem equipa com o0s
professores, desenvolvendo um trabalho colaborativo, que pretende estar de acordo com o que

esta previsto no programa individual de cada aluno.
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Il CAPITULO

METODOLOGIA

No sentido de enquadrar metodologicamente o estudo que realizei, iniciarei este capitulo
com uma breve abordagem sobre o trabalho desenvolvido na UEEA e uma resumida
caracterizacdo das criancas com PEA que a frequentam. Em seguida, irei descrever e

fundamentar as opcdes metodologicas que orientaram a realizacdo deste trabalho.

OPCAO METODOLOGICA

A opcdo pela metodologia qualitativa nesta investigacdo justifica-se por ser a mais
adequada ao estudo que me propus desenvolver, uma vez que esta tipologia de investigacao
privilegia a descricdo, a inducdo, a teoria fundamentada e o estudo das percecdes pessoais,
destinando-se, sobretudo, a favorecer todos os elementos que permitam enveredar por novas
pistas de pesquisa (Cavaco, 2009). Segundo Almeida e Freire (2008), esta é mais dirigida a
compreensao e descricado dos fenomenos globalmente considerados. O objetivo desta
metodologia é o de melhorar a compreensdo do comportamento e experiéncia humanas. Os
investigadores pretendem compreender o processo através do qual as pessoas constroem
significados e descrever em que consistem esses mesmos significados (Bogdan & Biklen, 1994,

citado por Gomes 2010).
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DESENHO DO ESTUDO

Contexto

A UEEA é uma sala para atendimento de criancas com PEA, a qual funciona numa
Escola do Ensino Basico do 1° Ciclo desde o ano letivo 2005/2006. Todos os alunos tém uma
turma de referéncia que frequentam, usufruindo da UEEA enquanto recurso pedagogico
especializado do Agrupamento. A atual organizacdo dos servicos e apoios desta UEEA iniciou-se
no ano letivo 2008/2009, na altura da publicacdo do Decreto-Lei n°3, de 7 de janeiro de 2008,
que passou a regulamentar estas unidades. O projeto nasceu da necessidade de dar resposta,
em primeiro lugar, as criancas com esta problematica existentes neste Agrupamento e, em
segundo, a alunos de outros agrupamentos. O seu funcionamento ocorre entre as 9h as
17h30m, incluindo o periodo das atividades de enriquecimento curricular.

Como se pode ver no Quadro 3, no ano letivo 2010/2011 frequentam a UEEA do 1°
Ciclo sete alunos com idades compreendidas entre os 7 e os 10 anos. Para que se pudessem
associar os dados do Quadro 3 as méaes que participaram neste estudo, os filhos (alunos) foram
identificados com pseuddénimos atribuidos aquando da analise das entrevistas. Referindo-me a
totalidade dos alunos da UEEA, cinco deles tém como medida educativa um curriculo especifico
individual (CEl), de acordo com o artigo n° 21 do Decreto-Lei n°3/2008 de 7 de janeiro, e
integram as atividades da turma de referéncia uma média diaria de uma hora nas atividades
letivas e uma hora nas atividades de enriquecimento curricular. Dois destes sete alunos
usufruem das medidas educativas de adequacdes curriculares e condicdes especiais de
avaliacdo, permanecem na turma a tempo inteiro e recebem apoio individual da professora de

Educacao Especial e da psicologa, que sao recursos da UEEA.
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Quadro 3.
Alunos da UEEA no ano letivo 2010/2011
Ano/medidas educativas Tempo na turma (semanal) | Idade Diagnéstico
12 ano (Aui) 2h30 (sala) 8 PEA
e  (Curriculo Especifico
Individual 5 tempos - (Ed. Fisica e
e  Psicomotricidade Expressao Musical)

Terapia da Fala
Terapia Ocupacional

1¢ ano 5h (sala) 7 PEA
e  (Curriculo Especifico
Individual 5 tempos (Ed. Fisica e
¢ Terapia da Fala Expressdo Musical)
e Terapia Ocupacional
e Psicologia
3%ano Tempo integral na turma 10 PEA
e Adequacdes Curriculares (S. de Asperger)

e Adequacdes na avaliacdo
e Psicologia

3%ano Tempo integral na turma 9 PEA
e  Adequacdes Curriculares (S. de Asperger)
e Psicologia
32 ano (Marta) 2h30 (sala) 9 PEA
e  Curriculo Especifico
Individual 5 tempos (Ed. Fisica e
Psicomotricidade Expressdo Musical)

Terapia da Fala
e  Terapia Ocupacional

3%ano (Fabio) 2h30 (sala) 8 PEA
e  Curriculo Especifico
Individual 5 tempos (Ed. Fisica e
e  Psicomotricidade Expressdo Musical)

e Terapia da Fala
e  Terapia Ocupacional

32 ano (Jodo) 2h30 (sala) 9 PEA
e (Curriculo Especifico
Individual 5 tempos (Ed. Fisica e
° Psicomotricidade Expressao Musical)

e Terapia da Fala
e  Terapia Ocupacional

Os apoios de técnicos especializados de Terapia da Fala, Psicomotricidade, Terapia
Ocupacional e Psicologia existem através de um projeto de cooperacdo e parceria com a
APPACDM de Braga como Centro de Recursos para a Inclusao (CRI), ao abrigo da alinea b) do
n°1 da Portaria n® 1102/97, de 3 de novembro, e do Art° 30° do Decreto-lei n® 3/2008, de 7 de

janeiro.
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Cada crianca tem, em média, 30 minutos de apoio semanal, durante o periodo das
atividades letivas, em cada area que tinha sido prevista no seu PEIl. No entanto, é de salientar
que o tempo de apoio nao é aquele que foi pedido para cada aluno, mas sim aquele que foi
possivel através do financiamento recebido.

Através do mesmo projeto, para apoiar as familias, as criancas da UEEA com limitacdes
mais graves, durante o periodo de interrupcdes letivas da escola (Natal, Pascoa e verdo),
usufruem de atividades de lazer e de terapia ocupacional, as quais tém decorrido nas instalacdes

da APPACDM.

Organizacdo do espaco e dos apoios

A sala é adaptada as necessidades especificas do trabalho a realizar, de modo a que
cada crianca usufrua de respostas adequadas as suas necessidades de acordo com o que esta
planeado no seu PEl, tendo sempre como principal objetivo a inclusao e ligacdo a comunidade,
seguindo as orientacdes de um ensino estruturado baseado na metodologia TEACCH. O espaco
fisico é definido, ¢ bem organizado e delimitado em &reas especificas de trabalho de modo a que
o0 aluno se desloque entre elas cada vez mais autonomamente. Nas Figuras 2 e 3, pode-se ver
alguns desses espacos (areas de trabalho) estruturados da sala da UEEA onde se desenvolve

este estudo.

Figura 2. Area de apoio individualizado Figura 3. Area de trabalho auténomo

Na Figura 2 - area de apoio invidualizado - a crianca trabalha com o adulto, ¢ um espaco
de ensino individualizado, onde nao ha estimulos nem distracdes. Nesta area desenvolvem-se e

consolidam-se competéncias, ao mesmo tempo que se trabalha a concentracao. Neste espaco,
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conforme se pode ver na mesma Figura 2, o plano de trabalho é organizado segundo uma
sequéncia temporal e deve ser visivel (pistas visuais) em cima da mesa, de modo a que o aluno
tenha a nocao do inicio e do fim das tarefas.

A Figura 3 - area de trabalho autonomo - ¢ o espaco onde o aluno realiza as atividades

ja aprendidas de forma completamente autonoma.

Figura 4. Area do computador Figura 5. Area de trabalho em grupo

A Figura 4 mostra a area do computador, onde o aluno pode desenvolver o seu trabalho
de forma auténoma, com ajuda ou em parceria com outro colega, aprendendo a esperar e a dar
avez.

A area da Figura 5 é aquela onde poderao ser desenvolvidas atividades em conjunto,
independentemente do nivel de funcionamento de cada aluno. As atividades aqui desenvolvidas
poderao ser de expressdo (plasticas, musicais...) ou jogos de grupo (loto, domino, outros jogos
coletivos...). Aqui a crianca desenvolve formas de interacao e de partilha com os colegas, além
de consolidar e generalizar aprendizagens.

Na UEEA, as atividades sao desenvolvidas com uma sequéncia espacio-temporal. O
tempo letivo é dividido obedecendo a uma rotina pré-definida apoiada em pistas visuais, como se
pode ver em baixo na Figura 6, que mostra um horario para trés alunos, com diferentes niveis de
aprendizagem, construido com essas pistas relativas as atividades que vao ser desenvolvidas
durante o dia. Um dos alunos ja é capaz de se orientar por uma pista escrita; noutro caso, sao
usadas imagens com figuras aproximadas da realidade e imagens reais. Nos casos em que isso
facilite a compreensao, como o das criancas mais pequenas, podem ser usados objetos reais

que identifiqguem as atividades. Isto porque todos os objetivos sdo transformados em atividades
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que se irao realizar em tempos determinados, tanto dentro da sala da UEEA, como da turma do

ensino regular a que o aluno pertence.

Figura 6. Quadro do horario com trés niveis de dificuldade

Recursos Humanos

Durante o ano letivo 2010/2011, a UEEA teve os seguintes recursos humanos: duas
professoras de Educacao Especial e duas assistentes operacionais; um terapeuta da fala, uma
terapeuta ocupacional, uma psicologa e uma professora de educacao fisica, as quais deram

apoio na UEEA trés horas por semana.

Articulacdo com a familia

Para avaliacdo e acompanhamento aos alunos e familia, a UEEA conta com uma equipa
multidisciplinar constituida pelos dois professores de Educacdo Especial, pelos técnicos que
trabalham com os alunos, pelos professores do ensino regular e pelos pais. Procura-se
desenvolver um trabalho sistematicamente articulado com os docentes e com os colegas da
escola, e ainda de extrema importancia com as familias. Salienta-se, no entanto, que o tempo
disponibilizado pelos profissionais (projeto CRI) para as referidas reunides é muito reduzido, e
muitas vezes é retirado do tempo do apoio aos alunos.

Além do contacto frequente através do telefone ou do caderno do aluno, as familias das
criancas que frequentam a UEEA colaboram com os profissionais na elaboracéo do PEl fazendo

parte da referida equipa. Os professores trabalham em colaboracdo com a familia sempre que é
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necessario iniciar contetidos novos, através de “recados” num caderno individual. Os pais sdo
chamados com frequéncia para assistir a intervencdo dos profissionais, podendo, assim, dar
continuidade ao trabalho iniciado na escola. Além disso, em todos os periodos, sdo chamados a

colaborar na avaliacao dos filhos juntamente com a equipa multidisciplinar.

Participantes

Neste estudo participaram quatro encarregadas de educacao de alunos com PEA a
frequentar uma UEEA do 1° Ciclo. Estas participantes tém idades compreendidas entre os 37 e
os 51 anos, possuindo trés delas o sexto ano de escolaridade e uma o nono ano. As suas
profissdes sdo as seguintes: doméstica, agricultora, empregada téxtil e assistente operacional.
De maneira a preservar o anonimato das participantes, tanto as maes como os respetivos filhos
serdo identificados por um nome ficticio, cuja escolha foi deixada ao meu critério.

A selecao das participantes foi realizada com base nos seguintes critérios intencionais,
de acordo com consideracdes informativas:

- poderem, de forma compreensivel e abrangentemente, abordar os temas em causa
(Creswell, 2002; Krathwohl, 1998; Lincoln, & Guba, 1985; Patton, 2002, citados por Martins,
2006);

- serem maes de alunos da UEEA do 1° Ciclo, numa faixa etaria entre os 7 e os 10 anos
de idade;

- manifestarem disponibilidade, interesse e motivacdo para participar.

A escolha recaiu sobre as maes, visto serem elas que mais vezes se deslocam a escola
e se mostram mais disponiveis para participar na educacdo dos seus filhos. Todas as maes e
respetivos filhos eram meus conhecidos, uma vez que exerco funcdes como professora de
Educacao Especial na UEEA desde que estas criancas iniciaram o 1° Ciclo. Deste modo, ja
existia um conhecimento prévio entre as pessoas implicadas na altura da entrevista, importante
para que fosse estabelecida uma relacao de entendimento e confianca mutua durante a mesma.
A inexisténcia desta relacdo poderia condicionar a qualidade da informacao recebida (Gémez,

Flores, & Jiménez, 1999).
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Instrumento de recolha de dados

Neste estudo, foi utilizada para recolha de dados uma entrevista semiestruturada.
Pareceu-me a melhor forma de obter a informacédo que pretendo, pois, segundo Estela (1984)
citada por Cavaco (2009), a entrevista, sendo uma forma de comunicacado verbal entre o
entrevistador e o entrevistado, numa relacao direta e pessoal, permite que o entrevistador
obtenha a informacao sobre o tema através da recolha de dados de opinido do entrevistado, que
favorecam a caracterizacdo sobre alguns aspetos considerados pertinentes. Bogdan e Biklen
(1994) consideram, ainda, que, numa investigacao do tipo qualitativo, a entrevista ¢ uma forma
de recolha de informacdo muito importante, na medida em que tenta captar o discurso do
sujeito, permitindo ao investigador que a analise se torne obvia, podendo constituir a estratégia
dominante para a recolha de dados ou ser utilizada em conjunto com outras técnicas. Esta é
uma ferramenta muito Util quando se trata de recolher dados validos sobre as opinides dos
sujeitos, suas crencas ou ideias.

As entrevistas oscilaram entre 30 e 50 minutos e decorreram numa sala reservada da
escola onde funciona a UEEA, onde so estiveram presentes a entrevistada e a entrevistadora.
Previamente, foi realizado um guido da entrevista que permitiu uma melhor orientacdo das
questdes/respostas, ndo deixando grande espaco para fuga das respostas as questdes
essenciais, indo ao encontro dos objetivos estabelecidos com a implementacao da entrevista
(Cavaco, 2009).

Referindo-me especificamente ao enviesamento dos dados, tenho consciéncia de que
corri o risco de a informacdo com cariz mais critico, ou negativo, poder ser omitida pela
entrevistada pelo facto de estar a falar com uma profissional que trabalha na UEEA. Para
ultrapassar este problema, procurei ter uma atitude de ouvinte atenta, empatica e a menos
interventiva possivel, para encorajar a livre expressao e fazer com que a racionalidade e a légica
das entrevistadas se mantivessem a mais intacta e menos influenciada pela entrevistadora. Ao
longo da entrevista, procurei também ser clara e neutral face aos juizos de valor. Mantive-me
ainda atenta, fazendo uso da observacéo, para nao ter acesso unicamente ao contetdo do
discurso, mas a toda a linguagem nao verbal, nomeadamente hesitacdes, expressdes faciais e

atitudes, que poderiam ser ou nao congruentes com o discurso (Guerra, 2010).
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Procedimentos de analise dos dados

Considerando que a investigacdo qualitativa carece de medida, os dados obtidos na
entrevista foram tratados através da técnica analise do conteudo das respostas dadas,
subdividido e distribuido em categorias e subcategorias, com indicadores e frequéncia,
correspondendo cada uma das categorias aos objetivos que se pretendiam alcancar com a
aplicacdo da entrevista relativa ao tema estudado (Cavaco, 2009). De acordo com Miles e
Huberman (1994) citados por Martins (2006), a analise de dados ocorre durante as tarefas de
recolha de dados, reducéo dos dados, apresentacao dos dados e da realizacao das conclusoes

(ver Figura 7).

Recolha dos dados

— @tﬂ@ﬁo dosD
/ A

Conclusoes:
esbocgar/verificar

Redugio dos dados

Figura 7. Modelo interativo de analise de dados (adaptado de Miles & Huberman, 1994, citados por
Martins, 2006, p.189).

A realizacdo destas trés atividades - reducdo de dados, apresentacdo de dados e
apresentacdo de conclusdes - implica separar a informacdo que é significativa da que é banal,
identificar padrdes tematicos significativos e encontrar a melhor maneira de dar a conhecer o
que de essencial foi encontrado, ou seja, implica transformar dados brutos em resultados
(Patton, 2002, citado por Martins, 2006).

Depois de ter transcrito todas as entrevistas, as leituras desses dados permitiram-me
finalizar o sistema de categorias e, posteriormente, selecionar dados do texto que agrupei em
cada categoria. Na Figura 8, estdo representados os sistemas de categorias que desenvolvi e

utilizei em cada um dos estudos de caso.
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Percepgées das mdes de criangas com PEA
que frequentam uma UEEA

1

I Diagnostico I_ l Percurso escolar

Apolo antes de entrar
naescoly

Antesde entrar
escola

Primeiros anos de
vida

Tipo de apoio formal

|
Entradana

I_

UEEA

Desafios actuais e
parao future

Conhecimento da
UEEA -

Necessidadesda
familia

Quemtransmitiu o

‘ Jardim infantil
diagnéstico —

Gualidade do apoio

Momento do UEEA

Aspectospositives P

Preccupagies

Necessidadesda
crianga

Aspectosnegativos F

‘ Solugdes

diagnéstico =

Figura 8. Sistema de categorias e subcategorias

Tipo de apoic
informal

Apoiosprestados

Procedimentos de apresentacao e discussao de resultados

Neste estudo, os dados obtidos com entrevistas sdo organizados e apresentados sob a

forma de estudos de caso individuais, que Fidel (1992) citado por Cavaco (2009) define como

sendo um método especifico de pesquisa de campo, isto &, de investigacao de fenomenos a

medida que ocorrem, sem qualquer interferéncia significativa do pesquisador, cujo principal

objetivo é compreender a situacdo em estudo. No final de cada um dos estudos, apresento para

as quatro participantes uma figura que procura resumir a sua perspetiva relativamente as

categorias consideradas.

Em seguida, sob a forma de conclusao, apresento o cruzamento da informacao dos

quatro estudos de caso, de acordo com as categorias de analise definidas, pretendendo

estabelecer uma relacdo adequada entre a revisao da literatura, os estudos ja realizados, as

experiéncias e opinides das participantes e a minha propria interpretacao.

CONFIDENCIALIDADE

Um més antes da realizacao das entrevistas, contactei pessoalmente as participantes e

expliquei-lhes a finalidade da realizacdo das mesmas, realcando a importancia das suas
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experiéncias individuais para o estudo que se pretendia efetuar. Depois de todas terem aceitado
participar, recolhi as respetivas autorizacdes para a utilizacao das gravacées em audio, sendo-
lhes garantido que o contelido s6 seria usado no ambito da investigacdo e que nao seria feito
qualquer juizo de valor ou apreciacao. Além disso, foi-lhes garantida a destruicdo das mesmas
apos a realizacao do trabalho.

Para assegurar o anonimato das participantes e dos seus filhos com PEA, foram
escolhidos pseuddnimos, cujo nome as maes deixaram ao meu critério. Usei, assim, nomes
préprios, ficticios, que nao tivessem qualquer relacdo com os nomes reais dos participantes e
ndo os permitissem identificar de qualquer modo.

No final da entrevista, comprometi-me a informar as maes dos resultados deste estudo e
a fazer aquilo que estivesse ao meu alcance para melhorar o trabalho desenvolvido na UEEA de

acordo com os resultados obtidos.

CRITERIOS DE CONFIANCA

Os resultados obtidos nos estudos de investigacao tém consequéncias para as
praticas do dia a dia e, por isso, ndo podem escapar a julgamentos de confianca
(Erlandson et al., 1993 & Krathwohl, 1998, citados por Martins, 2006).

Na tentativa de conferir credibilidade a este estudo, assegurando a existéncia de uma
correspondéncia entre a realidade construida na mente das participantes e a realidade que eu
prépria construi, como investigadora, recorri a validacao das participantes. Todas verificaram as
transcricbes das entrevistas, e as interpretacoes e conclusdes que tirei do que cada uma me
transmitiu. Desta forma, foi dada a possibilidade as participantes de indicarem se reconhecem,
ou nao, as construcdes que eu, enquanto investigadora, fiz da sua realidade (Martins, 2006). A
redacdo dos estudos de caso foi facultada a cada uma das maes, no sentido de verificarem se o
que tinha sido transcrito correspondia na realidade ao que queriam dizer, tendo sido feitos, no

final, alguns pequenos reajustes.
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METODOLOGIA

Outra técnica que utilizei para manter a credibilidade do meu estudo foi as sessdes de
resumo com uma colega que também esta ligada a area da educacao especial, mas fora do
contexto da UEEA. O objetivo principal desta técnica é assegurar que o investigador esta
consciente da sua postura e do processo que esta a desenvolver. Este tipo de sessées também
me permitiu partilhar emocoes, sentimentos, preocupacdes, ou frustracées que poderiam afetar
a minha capacidade para conduzir ou concluir o estudo, bem como partilhar e discutir ideias e
estratégias que me ajudaram a percorrer um caminho que, como investigadora, € sempre tao

solitario (Erlandson et al., 1993 e Lincoln & Guba, 1985, citados por Martins, 2006).
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IV CAPITULO
APRESENTACAO DOS RESULTADOS:

As percecdes das maes

Neste capitulo, irei fazer a apresentacao dos resultados através de uma analise
descritiva da perspetiva de cada entrevistada de acordo com as categorias previamente
organizadas e apresentadas no capitulo anterior, terminando com um resumo de todas
as categorias mais relevantes para este estudo.

As quatro entrevistas realizadas serdo descritas de uma forma natural, procurando
transmitir unicamente as percecdes das participantes, servindo-me para isso, frequentemente,
das citacdes provenientes dos instrumentos de recolha dos dados. No sentido de preservar a
identidade das participantes, cada uma sera nomeada através de um pseudonimo, tanto as
maes como os filhos. Procurei organizar e estruturar a descricdo, iniciando pela caracterizacéo
das participantes e depois continuando com as categorias que fui desenvolvendo durante a fase
de andlise, dando-lhe uma sequéncia logica que reflita o pensamento e as perspetivas das mées,
relativamente ao diagndstico, ao percurso escolar, aos apoios anteriores a entrada na UEEA, a
entrada na UEEA e, por fim, quais os desafios que se lhes apresentam atualmente e para o

futuro.

RITA E MARTA: QUEM SAQ?

Caracterizacao pessoal: A Rita tem 51 anos de idade, é assistente operacional e é
mae da Marta, uma crianca de oito anos de idade com PEA que frequenta a UEEA ha trés anos.
Tem mais dois filhos, uma rapariga € um rapaz, com 22 e 17 anos de idade, respetivamente. A

Marta apresenta uma perturbacéo cognitiva e PEA. Revela graves dificuldades nas areas da
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linguagem/comunicacao e cognicdo. Nao produz qualquer palavra com fim comunicativo, tem
grandes dificuldades em concentrar-se em qualquer tipo de estimulo pelo periodo de tempo
necessario, com excecao da musica pela qual parece demonstrar maior motivacao e interesse. A
Marta revela graves limitacoes, tanto no controlo da postura e do movimento, como na producao
frequente de ecolalia (palavras e sons) e estereotipias, algumas com grande impacto sobre si
(autoagressao), demonstrando insensibilidade a dor.

Ao longo de toda a entrevista, a mae manifestou as percecdes sobre a filha e o impacto
que estas ttm no seu proprio estado emocional. Caracterizou-a como muito dificil, nao
colaborante, teimosa, mas capaz de fazer tudo, se tiver um apoio verbal constante. Ainda,
segundo a mae, a Marta pode tornar-se muito cansativa, pois colabora pouco, porque so quer
fazer algo que ja faz parte da sua rotina. A méae revelou ter altas expectativas em relacao a filha,
mas por vezes desanima, indicando que cada dia é um dia de preocupacao e diz: «estar sempre
a espera daquele dia em que possa ver alguma coisa de bom nela» (1189). Revelou sentimentos
de tristeza ao referir que chorou «muito» (§]190), contudo, agora, considera que n&o vale a pena
estar sempre a chorar. Acabou por dizer que, quando esta a desempenhar as suas funcdes
profissionais, é a altura em que esquece um pouco a preocupacao da filha e € a Unica altura em

que pode «viver um bocadinho de felicidade» (1192), pode rir e ficar mais bem-disposta.

Percecoes do diagnéstico: «Fiquei muito triste, foi uma angustia muito grande»
(T131).

Quando interpelada sobre os primeiros anos de vida da sua filha, a mae dividiu-os em
duas partes: no inicio, ela considerou que «nao foram maus» (11), a filha teve um
desenvolvimento igual as outras criancas, «olhava nos olhos, ela era uma crianca alegre» (117)
e quem a via elogiava-a dizendo «que rica menina!» (§60); a partir, mais ou menos, dos 15
meses, comecou a ter «retrocessos» (]15), ndo tendo a mae, até hoje, qualquer explicacao para
o sucedido.

As primeiras alteracées a nivel dos comportamentos da filha foram manifestadas pela
psicdloga que dava apoio no infantario que a Marta frequentava. Quando a Marta tinha dois anos
de idade foi diagnosticada com PEA, por um médico especialista. A pediatra que a seguia nao
queria acreditar e disse mesmo: «ndo pode ser... ndo acredito» (]24). O momento do
diagndstico foi de muita tristeza e angustia; no entanto, a Rita referiu que este médico era um

homem de quem sempre gostou muito, foi ele que, naquele momento dificil, a acalmou e disse:
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E assim, mae, tu vais usar uns oculos muito fortes e tu vais precisar de ajuda para
os deixares. E, entdo, a ajuda que vais ter vai ser trabalhar, trabalhar, trabalhar,
trabalhar, muito trabalho, muito esforco. E evidente que tudo isso vai nascer de vds
e de terapeutas que vao trabalhar com ela. Vamos conseguir da Marta muita coisa.

(137)

Em sintese, o diagndstico foi feito por volta dos dois anos e, apesar de a mae o ter
considerado um momento de angustia, as palavras do médico fizeram com que ela tivesse
esperanca numa evolucao positiva da Marta, depositando confianca na intervencao dos técnicos

especializados e no esforco da sua familia.

Percecdes sobre o percurso escolar: «Ficava no jardim, ficava juntamente com os
meninos normais» (149).

A Rita ficou em casa com licenca por doenca e a Marta ficou com ela até ao ano de
idade, enquanto nao tinha vaga no jardim de infancia (JI). A partir dai, frequentou este
estabelecimento até aos seis anos, altura em que entrou na UEEA, onde se encontra atualmente
com oito anos de idade. A mae referiu que nado tinha apreciado o apoio que a filha tivera no Jl,
apresentando como prova o facto de a Marta nao ter gostado de estar 14, explicando que, ainda
ha pouco tempo, a convite da educadora que encontrou na rua, rejeitou entrar no edificio onde

funciona o JI: «Quando néo gosta, ela nao gosta mesmo» (91).

Percecoes sobre os apoios anteriores a entrada na UEEA: «Depois dos dois
anos, comecou logo a ser acompanhada» (81).

O primeiro apoio que a Marta usufruiu foi o de uma psicologa do desenvolvimento em
contexto particular a partir dos dois anos de idade, apoio esse que a mae considerou de boa
qualidade. Assim, no JI, disse ter tido pouco apoio, considerando mesmo que a Marta nao
gostava de estar |a, porque fazia muitas birras. A Rita assinalou como maiores necessidades da
filha o trabalho sistematico e a importancia que teria em haver uma pessoa mais «dedicada»
(1196) a ela. Neste periodo, a Rita disse que a pessoa que mais a influenciou e orientou foi a mae
de outra crianca com PEA, afirmando «que ela representou um pilar» (f111). Foi com tristeza
que assinalou a falta de apoio e de compreensao que tem tido, principalmente por parte de
alguns colegas de trabalho, dizendo, quase a chorar: «Sinto falta de encontrar um ombro amigo»

(11194).
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Percecdes sobre a entrada na UEEA: «Tomei conhecimento [da UEEA] através de
uma professora que tem uma menina autista» (118).

A UEEA fica perto do local de trabalho da Rita, o que facilita a sua deslocacdo. O pai leva
a Marta para a escola, acompanhada pela mae, demorando cerca de dez minutos no percurso.
A Rita teve conhecimento da UEEA através da mae de outra crianca com PEA e matriculou ali a
filha porque estava um pouco descontente com o trabalho desenvolvido no JI.

Relativamente a UEEA e aos seus aspetos positivos, a méae salientou gostar do trabalho
especializado que ali ¢ desenvolvido. Reconheceu o esforco dos técnicos que la trabalham,
nomeadamente da terapeuta da fala, da psicologa, da terapeuta ocupacional, das professoras de
educacao especial e das funcionarias. Como pontos negativos, considerou reduzido o tempo que
a filha tem de apoio especializado individual e as frequentes mudancas de funcionarios e
professores, principalmente no inicio de cada ano letivo. Em relacdo ao que sente, acrescentou:
«As mudancas para eles |[criancas com PEA] nao sao muito boas, mesmo para o
desenvolvimento» (§145), «ficam exaustos quando veem uma pessoa nova, mesmo quando

entro na sala ficam transtornados» (][150).

Percecdes sobre os desafios atuais e para o futuro: «<Embora a familia seja uma
ajuda, eu sou o pilar dela, ela sem mim nao sei o que vai ser» (162).

A Rita disse, emocionada, com lagrimas nos olhos: «Tenho medo do futuro. O que ira
ser dela?» (]160). Desta forma, a mae preocupa-se com a possibilidade de ficar doente, pois
reconhece que, embora a familia ajude (irmaos e pai), ela é a pessoa mais importante na vida
da filha e sem o seu apoio ndo sabe o que podera acontecer. Preocupa-se em assegurar-lhe o
futuro, em ter quem tome conta da Marta e possa dar-lhe aquilo de que ela precise. Por estes
motivos, faz questdo de deixar os seus bens inteiramente para a filha, pois, se 0s irmaos nao
forem capazes de zelar pelo futuro da Marta, tera que ser alguém a fazé-lo e, na sua opinido, o
Estado contribui com muito pouco.

Na opinido da mae, as solucdes passariam por o Estado disponibilizar mais apoios para
0s adultos com PEA, cuja autonomia nao lhes permitissem viver sozinhos. Na opinido da Rita,
quando as familias ndo pudessem, deveria haver casas preparadas para receber estas jovens,
onde elas pudessem ter todas as condi¢des. Considerou uma situacao ideal a existéncia de
familias que os recebessem quando os pais ou os familiares préximos nao pudessem ou

quisessem ficar com eles.
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Na Figura 9 sintetizo as percecdes da Rita em relacao ao tema em estudo.
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Figura 9. Resumo das percecoes da Rita.

MARIA E FABIO: QUEM SAQ?

Preacupacies

Medo de ficar doente.
Cuidados futuros.

Solugdes

Casa com todas as condigdes.

Segundaf:

Cuidado dosirmaes.

amilia.

Caracterizacao pessoal: A Maria tem 40 anos de idade, é empregada téxtil e possui

0 6° ano de escolaridade. Além do filho com PEA, de nove anos de idade e a frequentar a UEEA

ha trés anos, tem uma filha com 17 anos. O Fabio € uma crianca com graves dificuldades na

area da cognicao, manifesta grande agitacdo psicomotora, sobretudo em ambientes menos

estruturados,

pouca

intencdo comunicativa e,

embora consiga produzir

alguns sons

esporadicamente, a maioria deles nao é percetivel. Tem, ainda, acentuada dificuldade na
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compreensao de gestos e expressdes faciais, a excecao dos mais simples, nomeadamente os
que indicam permissao ou impedimento. O Fabio, além disso, ndo tem controlo dos esfincteres,

usando fralda tanto de dia como para dormir.

Percecdes do diagnédstico: «O diagnostico foi um alivio, porque deixamos de ir a
qualquer lado e nao saber dizer o que é que o Fabio tinha» (175).

Relativamente aos primeiros anos de vida do filho e desde que ele nasceu, a Maria disse
que o Fabio era diferente, em comparacao, por exemplo, com a irma mais velha, que tinha tido
um desenvolvimento normal. O Fabio era uma crianca com muitas dificuldades para dormir e
que dava muito trabalho, como disse a mae: «Nds éramos capazes de embala-lo duas horas
para ele adormecer meia» (]12). Referiu, ainda, que a mamar também era diferente,
mostrando-se muito agitado, pois «tanto pegava no peito como largava sem ficar satisfeito.
Notava-se que tinha fome mas, quando mamava, era trapalhdo» (16), o que provocava um
reduzido aumento do peso. Mais tarde, quando comecou a comer alimentos solidos, custava-lhe
a mastigar, sé comia tudo triturado: «Era um caos para comer, era eu a meter-lhe e o pai a
fechar-lhe o nariz para ele engolir» (186). Referiu, também, que o filho comecou a andar
agarrado a duas cordas, muito tarde, por volta dos trés anos e verificou, desde sempre, que ele
nao reagia as brincadeiras, e que tudo |he era indiferente. Com uma expressao de cansaco, a
Maria informou que o Fabio chorava muito, que rodava muito os objetos, que os carrinhos so |lhe
interessavam para rodar as rodas, que nao era capaz de brincar como a filha quando tinha a
mesma idade. O que a confrangia mais & que, apesar de, logo a nascenca, ter notado que o filho
era diferente e de ter insistido com os médicos que o Fabio tinha algum problema, mostrando-se
desesperada, o pediatra do hospital so lhe dizia: «Sao ideias tuas! O miudo nao tem nada»
(1123). Na opiniao da mae, todos viam algo de estranho no Fabio, incluindo a propria ama, a qual
lhe dizia que o filho tinha problemas; em comparacdo com as outras criancas, nas palavras da
ama, o filho «ndo reagia as brincadeiras» (132). S6 os médicos, segundo a mae, é que nao
queriam ver.

Agitada, mostrando quanto sofrimento passara durante este periodo, a Maria disse que
sé por muita insisténcia com o médico de familia é que o filho, por volta de um ano de idade, foi
encaminhado para o hospital Maria Pia. Ali, foi sujeito a um TAC e, da explicacdo que 0s

meédicos lhe deram, ficou com a seguinte ideia:
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Eles notavam, mas ndo eram imagens sugestivas, quer dizer que ndo tinham a
certeza, achavam que tinha ali (no cerebelo) qualquer coisa, falhazinhas, que
podiam estar a provocar aquele atraso. (]51)

No entanto, referiu, ainda, que os mesmos médicos também disseram o seguinte:
Esse problema que acusou no TAC, varias criancas o tém e acabam por ndo saber
dele durante toda a vida delas, porque isso, uma falhazinha, pode ter qualquer
pessoa! A estimulacdo, as outras partes do cérebro trabalhadas, nem se nota que
tém aquilo. (60)

Na opinido da mae, o que estava a dificultar o diagnostico & que, apesar de nessa altura
o Fabio ter feito muitos exames, nenhum apresentou anomalias graves. Posteriormente, uma
ressonancia que fez mostrou o0 mesmo problema detetado no TAC e os exames genéticos deram
negativos.

A Maria comecou a suspeitar que o filho tinha autismo quando viu um documentario na
televisdo sobre trés criancas com autismo, tendo associado os comportamentos destas criancas
aqueles que observara no seu préprio filho, que tinha, na altura, um ano e meio. Mas, apesar de
ter falado desse assunto & pediatra, esta ndo deu importancia, afirmando que os
comportamentos nao eram idénticos. Explicou também que, a certa altura, comecou a ficar
desesperada:

Sempre a todo o lado que iamos, ninguém me dizia nada em concreto, mas eu
achava que tinha de fazer alguma coisa. Estava mesmo desesperada, e nao
estavamos descansados, ele berrava, gritava, era muito complicado. (184)

A primeira ajuda chegou através da Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral (APPC)
num dia em que a mae, completamente desorientada, se dirigiu 1a solicitando apoio para o filho.
As técnicas encaminharam-no para um meédico especialista que, depois de o observar, Ihe disse:
«Nao posso dizer se tem autismo porque € muito cedo, mas tem uma perturbacao do espectro
do autismo, que pode ser asperger, pode ser...» (f111). No entanto, para a mae, naquela altura,
falar da possibilidade de o Fabio ter autismo ndo era o mais importante, precisava era de um
documento onde esse diagnostico viesse mencionado, como ela fez questao de referir: «Falou-
me no autismo, mas nao deu diagndstico, nao deu nenhum papel, ndo deu nada. Depois, na
escolinha, nds precisavamos disso para termos apoio e tudo. Nos ndao podiamos “puxar” nada
porque nao tinhamos diagnostico nenhum» (1127).

Por iniciativa da mae, mais tarde, perto dos trés anos, o Fabio foi a outro médico,
também especialista, o qual confirmou que o filho tinha problemas do espectro do autismo e lhe

deu um documento que mencionava o diagndstico. Segundo a mae, s6 a partir dai é que o filho
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comecou, na verdade, a receber ajudas, nomeadamente o complemento do abono e a
comparticipacao da Seguranca Social no custo com as terapias. Além disso, o médico receitou-
lhe pela primeira vez a medicacdo, o que, na opinido da mae, «foi um alivio, ajudou a controlar
0s comportamentos e deixou a familia mais sossegada» (198), porque permitiu controlar a
maior parte da agitacdo do Fabio que ndo deixava que a familia pudesse ter momentos calmos

para poder desenvolver as suas tarefas habituais.

Percecdes sobre o percurso escolar: «Andou na ama até aos trés anos e, mal saiu
da ama, entrou no JI da area da residéncia» (§189).

A mae gostou das pessoas que deram apoio ao filho nos primeiros anos de vida,
sobretudo do carinho que Ihe dispensaram. O Fabio andou numa ama desde os primeiros meses
de vida e, a partir de um ano de idade, teve apoio da assistente social da intervencao precoce da
Seguranca Social. Com trés anos de idade, entrou no JI da area da residéncia, permanecendo ai
quatro anos e, com sete anos de idade, iniciou o seu percurso escolar na UEEA, onde se

encontra agora com nove anos de idade.

Percecdes sobre os apoios anteriores a entrada na UEEA: «No jardim correu
muito bem, foi muito estimulado pelas professoras que la estavam» (192).

Relativamente a qualidade do apoio, a mae mencionou que, durante todo este periodo,
o Fabio foi muito bem acompanhado e estimulado, mas diz também o seguinte: «No jardim de
infancia, ele andava muito perdido. Nas horas de trabalharem com ele, num dia que estivesse a
professora do ensino especial, era uma coisa, mas fora disso, quantas e quantas vezes eu
chegava la e 0 menino estava sozinho no recreio, a passear com a tarefeira» (11318). Hoje, tem a
nocao de que as mudancas constantes das funcionarias e «a falta de formacédo das pessoas
para saber o que realmente devem fazer» (7265) foram fatores que dificultaram o
desenvolvimento do filho, principalmente ao nivel da autonomia. Contudo, para tentar colmatar
esses problemas, a mae, particularmente, proporcionou ao Fabio apoio na area da psicologia e
de terapia ocupacional. Como tinha muito “nojo” dos objetos fora do habitual e dos animais, na
APPC consideraram importante que o Fabio tivesse apoio na area da hipoterapia e, a esse
respeito, a mae disse: «Ele comecou a mexer e comecou a gostar. Até que quando saiu de la era

maluco por cavalos e por andar em cima deles» (][170).
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Como necessidades basicas, a mée assinalou que o mais importante para ela era o filho
adquirir autonomia a vestir-se, a comer e a calcar-se, mas, acima de tudo, que ele deixasse a
fralda: «Se soubesse que podia ir sair com ele sem fralda, para mim, saia-me um grande peso
da cabeca» (§370).

No que concerne as ajudas que teve, mencionou que «a familia, por muito amiga que
seja, tem muito medo destas coisas e acabam por se afastar todos» (402), pois estas criancas
«fazem aquelas birras nas festas e acabamos por pensar que estamos a chatear e optamos por
deixar de ir» (§406). Disse mesmo que, «se fosse uma crianca com paralisia, que estivesse
quietinha, ainda tinha pessoas que me ajudassem, 0s pais ou 0S SOgros; agora, uma crianca que
nunca para, ninguém quer ajudar e muito menos pessoas de idade. Eles nao tém paciéncia para
andar atras do Fabio» (§302). E concluiu que a unica pessoa com quem podia contar realmente
era a filha, assinalando, porém, como muito positiva a troca de experiéncias quando participa

em reunides de pais de outras criancas com PEA.

Percecdoes sobre a entrada na UEEA: «Eu disse ao meu marido que gostei, que
achava que era mesmo isto o indicado para o Fabio» ({329).

A mae teve conhecimento da UEEA através da presidente da “Associacao para a
Inclusdo e Apoio ao Autista” (AlA) e, logo que a visitou, fez a opcdo de matricular o filho. Apesar
de, no inicio, encontrar uma certa oposicdo das professoras que apoiavam o filho no JI, no final,
estiveram de acordo de que esta era a melhor resposta educativa. Um dos aspetos positivos que
assinalou nesta UEEA foi o facto de haver atividades durante o periodo das interrupcdes letivas,
0 que lhe permitia estar mais descansada no emprego. No que respeita ao seu emprego, a mae
estd sempre com receio de o perder e tem passado por muitas situacées complicadas. Como
exemplo, disse que ja teve uma depressdo quando ndo tinha onde deixar o filho durante o
periodo de interrupcbes da escola, pois as pessoas com quem o deixava estavam
frequentemente a fazé-la sair do local de trabalho para ir acompanhar o Fabio durante uma birra
que nao sabiam controlar. Quanto ao apoio prestado pelos professores e pelos funcionarios na
UEEA, considerou-o bom, demonstrando-o com o facto de o Fabio gostar de vir para a escola. E
concluiu dizendo: «Nos, pais, sabemos ver quando eles ndao gostam e nao estdo a ser bem
apoiados. Nos notavamos nas criancas» ({[382), pois «quando ele chega aqui e as abraca, acho

que diz tudo» (381).
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Como aspetos negativos, referiu que o apoio individual do terapeuta da fala e
ocupacional era muito pouco. Embora nao tenha grande conhecimento do trabalho desenvolvido
pelos terapeutas na UEEA, com quem, alias, so falou uma vez no primeiro ano, sabe que o filho
tem esse tipo de apoio. Além disso, por ter este apoio, que considerou insuficiente, perdeu

direito a comparticipacao da Seguranca Social nos outros apoios exteriores a escola.

Percecdes sobre os desafios atuais e para o futuro: «O futuro é pensar onde [0
seu filho] podera estar quando eu nao puder» (411).

Para a Maria, o futuro do Fabio apresenta-se com muitas incertezas e preocupacoes.
Tem duvidas sobre a utilidade do dinheiro gasto com os apoios particulares proporcionados ao
filho, ja que nao tem visto grande evolucéo e interroga-se se nao teria sido melhor guardar esse
dinheiro para um dia mais tarde pagar a alguém que a ajudasse a tomar conta do Fabio. Com
uma expressao de angustia, disse que, com o filho com nove anos, ja se sentia cansada,
esgotada e s6 pensava como seria no futuro. A sua maior preocupacao é sentir que nao esta a
fazer aquilo que ¢ o melhor para o filho. Sobre a sua vida conjugal, afirmou: «A relacao entre
mim e 0 meu marido, claro que nao tem nada a ver com um casal normal» (421), pois «nds
nao temos vida propria» (425). E para acentuar este problema, manifestou o receio de poder
perder o emprego por ter um filho que nunca deixara de ser dependente. Além disso, a filha
mais velha também era uma preocupacao, pois «<nunca podemos ir para lado nenhum, nem dar
passeio nenhum. A irma também padece muito com isso» (]426). A mae considerou, assim,
que a filha sofria por nao poder ser como as outras criancas, porque ocupava 0 tempo com o
irmao e também nao podia ter os pais a assistir as festas da escola ja que o irm&o nao deixava.
A Maria, com manifestacdo de cansaco, disse: «<Uma pessoa esgota mesmo! Ele so tem nove
anos, uma pessoa esgota, uma pessoa sente-se cansada» (420).

Na opinido desta mae, as solucoes para toda a familia passariam por ter mais ajudas do
Estado para poder andar mais descansada e dar aquilo de que o filho necessita. Além disso,
salientou que o mais importante era haver leis que protegessem maes com filhos com este
problema, dizendo: «O Estado deveria ajudar pelo menos as méaes a ter uns horarios mais
flexiveis e terem um dia ou dois por més para elas» (452). E acrescentou que essa ajuda
passaria também por haver outra pessoa para tomar conta do filho durante algum tempo por
semana.

A Figura 10 sintetiza as percecdes da Maria em relacéo ao tema em estudo.
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Figura 10. Resumo das percecoes da Maria.

MARTA E RUI: QUEM SAQ?

UEEA

Frequentadesde os 7
anos de idade

Tipo de apoio formal

Apoios anteriores a entradana UEEA

Intervengdo precoce
Terapia daFalaTerapia
Ocupacional
hipoterapia

Psicologia

Jardim de infancia

Qualidade do apoio

Erabom mas poucotempo

Mol andava “perdida’

Necessidadesda

crianga

Tirar a fralda

Comer sozinho

Tipo de apoio

informal

Vestir/ despir & calgar sozinho

Afilha com 17 anos

Desafios actuais @ para o futuro

Qutrospais de criangas com
PEA

Mecessidadesda
familia

irma

Alguém para tomar conta para deiar livre a

Teruma vidanormal de casal

Preocupagies

Medo de perder o emprego.
Medo de nSo estar afazer o que & certo.
O sofrimente dairm3d

Solugdes

Ter mais ajudas do estado
Mecessidade de alguém que ajudasse
Horariosflexiveis para as m3ss

Caracterizacao pessoal: A Marta tem 37 de idade, o 6° ano de escolaridade,

trabalha na agricultura e tem um filho de sete anos com PEA, que frequenta a UEEA ha um ano.

O Rui é uma crianca com PEA, com muita dificuldade de compreensao de situacdes fora da sua

rotina habitual. Ao nivel da alimentacdo, tem muitas limitacdes (cor dos alimentes, recipientes

em que sao servidos, disposicao no prato...). Nas areas da fala/comunicacao, é capaz de emitir

apenas algumas vocalizacdes, sobretudo de desagrado, permanecendo quase sempre em

siléncio. Revela ndo compreender a maior parte das ordens simples que se lhe dao. Tem muitas

dificuldades em estabelecer interagdes com os outros em termos de significado e finalidade.
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Percecdes do diagnéstico: «Eu até lhe vou dizer que nao fiquei muito preocupada,
fiquei muito a-vontade, porque a doutora pdés-me a-vontade» (41).

A mae disse que, nos primeiros meses de vida, o filho ndo tinha dado grande trabalho,
«nao chorava quase nada, comia e dormia e ali estava» (1232); no entanto, quando comecou a
andar, ficou mais agitado e foi mais complicado, porque tanto ela como o marido desconheciam
a causa dessa agitacao, e comecaram a ficar preocupados. Nesta altura, a mae confidenciou
que nao tinha um momento de descanso e passou por uma situacao de cansaco extremo:

Tinha alturas que eu queria estar, assim, a dormir num quarto escuro sem ouvir
ninguém. A gente chegava a um ponto que a cabeca... eu ndo o podia largar um
minuto. Se o deixasse um bocado de tempo fora de casa sozinho, ele era capaz de
correr campos, campos e campos e fugir-me. (235)

Nesses primeiros anos, constatou, também, que o Rui nao reagia aos sons: «A gente
falava para ele, e ele ndo nos dava atencdo nenhuma, saltava e erguia os bracos, fazia coisas
tremendas que eu ndo me passava pela ideia do que era aquilo; a gente chamava por ele e ele
nunca olhava para nés» ({237).

A Marta referiu, ainda, que, embora o filho tivesse sido acompanhado pelo pediatra, este
inicialmente nao atribuiu grande importancia ao seu atraso de desenvolvimento, principalmente
ao nivel da fala. Foi por volta dos dois anos que o pediatra sugeriu @ mae que o menino poderia
ter qualquer problema, mas, segundo a mesma, ele nao usou o termo autista, mas outro de que
ela ndo se lembrava. No seguimento da entrevista, sugeri PEA e ela confirmou que parecia que
tinha sido esse termo. Apesar disso, o0 médico aconselhou que se deveria esperar mais algum
tempo, pois so entre os dois e os trés anos é que poderia detetar melhor o problema. Como néo
sabia o que era PEA, a maior preocupacao da Marta, nessa altura, era que o filho fosse surdo e,
por isso, 0 que ele deveria fazer, em primeiro lugar, era um exame aos ouvidos, marcando,
entdo, uma consulta num otorrinolaringologista. Nesta consulta, a méae ficou ainda mais
preocupada quando o médico, depois de ter observado o Rui, Ihe disse: «Eu acho que o miudo
nao ouve» (]150). Face a este diagnostico, a méae ficou dececionada: «Para mim foi logo...foi
como se me desse uma facada» (f151). Quando a mae levou o resultado do exame ao
otorrinolaringologista e este Ihe comunicou que, afinal, o filho ouvia muito bem, ficou aliviada,
como se depreende da sua expressao: «Nao imagina o alivio que ele me deu! O ver & uma coisa,
mas o ouvir também nos faz falta e, se realmente ndo me ouvisse, ele ndo fazia certas coisas

que nos fazemos. Nao é?» (1157).

72



APRESENTACAO DOS RESULTADOS: As perce¢bes das maes

Segundo a Marta, por volta dos trés anos de idade, quando o filho entrou para o Jl,
foram a educadora e a professora de educacéo especial que detetaram que o Rui tinha algum
problema e orientaram o filho para uma médica especialista. Nesta altura, a referida médica fez
o diagndstico de PEA e as palavras usadas pela propria mae transmitem o que sentiu no
momento: «Quando a doutora me disse que ele era autista, eu nem sequer sabia 0 que era isso.
Nao é? Mas ela disse-me logo para nao ficar preocupada, que ele estava num lugar muito bom.
Estava no grau dois e eu nem fiquei muito preocupada, figuei muito a-vontade» (34). Assim, a
mae nao ficou muito preocupada com o diagnostico, visto nao ter nenhum conhecimento sobre o

autismo e a mensagem que a médica lhe transmitira ter sido no sentido de nao ser algo grave.

Percecdes sobre o percurso escolar: «Entrou para o jardim com trés anos e até ai
sempre esteve comigo» (54).

Até aos trés anos de idade, o Rui esteve em casa com a mae e pouco contacto teve com
outras criancas. Segundo a Marta, quando, por acaso, se encontrava com vizinhos da sua idade,
nao lhes dava importancia e continuava a brincar sozinho. Aos trés anos de idade, o Rui iniciou o
seu percurso escolar com a entrada no JI da sua area de residéncia. Nessa altura, a mae
manifestou ter tido algumas preocupacdes, porque o filho revelou muitas dificuldades em se
adaptar: «No inicio, so ia da parte da manha para o jardim e, mesmo assim, mordia as outras
criancas. Estava sempre a ver quando vinham recados» (61).

O Rui iniciou o 1° Ciclo na UEEA ha um ano e, apesar de nado ser esta a escola da area

da sua residéncia, pertence ao Agrupamento de escolas dessa area.

Percecdes sobre os apoios anteriores a entrada na UEEA: «Eu fui para a
psicologa, la para baixo e [ai entdo] é que ele comecou a desenvolver muito» (48).

So6 depois de ter o diagndstico de PEA é que na escola o Rui comecou a ter apoio da
professora de educacdo especial, quatro horas por semana. Paralelamente, frequentou, num
consultorio particular, sessbes de terapia da fala e psicologia, uma hora por semana.
Relativamente ao apoio na escola, a mae transmitiu uma certa tristeza porque o filho nunca
comeu na escola: «Esse era 0 seu grande problema, rejeitava a comida diferente do habitual»
(1170). Apenas no ultimo ano, quando a educadora comecou a fazer a transicao para o 1° Ciclo,
é que a Marta levava a comida a escola para ver se ele conseguia comer. Contudo, e embora

usassem varias estratégias, nunca conseguiram introduzir novos alimentos, pois, na opiniao da

73



APRESENTACAO DOS RESULTADOS: As perce¢bes das maes

mae, provavelmente as pessoas que trabalhavam no JI tinham dificuldade em compreender o
filho. J& sobre a qualidade do apoio, diz que o filho comecou a desenvolver na altura em que
iniciou o apoio particular de psicologia e da terapia da fala. Porém, devido aos parcos recursos
financeiros da mae, esse apoio tinha a desvantagem de ser muito caro e de a obrigar a deslocar-
se duas vezes por semana ao gabinete destas profissionais.

No que respeita as necessidades do filho, a mae s6 desejava que ele aprendesse e,
acima de tudo, que ele falasse. Gostava de lhe poder dizer: «Rui, vamos aqui, anda com a
mama, vai com o pai. E ele soubesse responder. Claro que isso é o maior sonho que eu tenho»
(l122). Além disso, gostava que ele comesse de tudo em qualquer local. A alimentacao e a
linguagem/comunicacao sao as principais prioridades da mae quanto as aprendizagens do seu

filho.

Percecdes sobre a entrada na UEEA: «Sinceramente, mando-o para a escola e nao
estou preocupada com ele» (]202).

O Rui vive na area do Agrupamento de escolas onde esta inserida a UEEA e, por isso, a
mae sempre teve conhecimento do seu funcionamento, tendo sido orientada por um membro da
direcao para que o filho frequentasse a escola onde funciona a UEEA, embora fosse mais longe
da sua residéncia (cerca de quinze minutos de taxi).

O Rui frequenta a UEEA ha um ano e, por isso, a mae disse ter pouco conhecimento do
trabalho que aqui é realizado. Porém, encontra muitos aspetos positivos, nomeadamente ser
bem organizada e ter tudo aquilo de que o filho precisa. O facto de ter apoio dentro da escola,
fica-lhe menos dispendioso e nado a obriga a deslocacdes semanais. Considerou que o tempo
que os professores passavam com o filho era suficiente e, apesar de nao ter tido nenhuma
conversa com as funcionarias, tinha plena confianca nelas: «Sinceramente, mando-o para a
escola e nao estou preocupada com ele. SO tenho medo que me mandem chamar porque ele
ficar doente» (1202). Além disso, referiu que um dos aspetos que mais a preocupava, a
alimentacao, tinha sido ultrapassado com a ajuda dos técnicos, funcionarias e professoras de
educacao especial, que trabalham na UEEA. Nesta altura, o Rui ja é capaz de comer na escola
uma variedade maior de alimentos, o que foi um grande alivio para a mae, pois essa

alimentacao variada ja conseguiu também que fosse introduzida na sua casa.
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Percecdes sobre os desafios atuais e para o futuro: «Eu, para ja ndo penso nisso
(riso)» (1213).

Relativamente aos desafios para o futuro, a mae exprimiu a ideia de uma realidade
ainda vaga, ao dizer:

O futuro vira, como diz a cantiga. Nao é? Temos que levar as coisas com calma.
Preocupar ¢ assim... (parando para pensar) eu nao sei o que é que ele um dia pode
vir a ser. Pode ser um grande homem ou um grande doutor. Sei l&4! Nao é? Gostava
de saber, mas também nao vou dizer assim: Oh! Eu queria que ele fosse assim,
assim, assim. Mas ele também tem que ajudar. (207)

A Marta pensa que, se o Rui tivesse um irméao, poderia ser uma melhor solucao para o
futuro, no entanto disse ndo ter coragem para isso: «Sei la, as vezes pode acontecer nascer
como ele» (1216) e «& muito trabalho! A gente é stresse daqui, stresse dali. Eu ndo tenho
cabeca para aturar o barulho de um bebé agora. Nao sei! Parece que estou assim um bocado
cansada» (1227).

O Rui tem sete anos de idade e a mae parece so ter comecado agora a compreender
melhor o problema do filho, estando nesta altura mais centrada em viver o presente. Apesar de
ter idade para ter outro filho, manifestou receio de o ter.

Na Figura 11, apresento a sintese das percecdes da Marta em relacdo ao tema em

estudo.
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Figura 11. Resumo das percecoes da Marta.

ROSA E JOAO: QUEM SAQ?

Caracterizacao pessoal: A Rosa tem 41 anos de idade, 0 9° ano de escolaridade e é
doméstica. Além do filho de dez anos que frequenta a UEEA ha trés anos, tem uma filha com 17
anos de idade. O Jodo é uma crianca com PEA sem grande comprometimento ao nivel da
cognicdo, mas com graves dificuldades nas areas da linguagem/comunicacao. A sua linguagem
caracteriza-se pela ecolalia. Apesar de estabelecer comunicacdao com os adultos, repete com
frequéncia as palavras, as frases e as perguntas que lhe fazem. Revela dificuldade em
estabelecer o contacto ocular, tanto com as pessoas como com 0s objetos, assim como em
manter a atencao, s6 o fazendo por periodos de tempo reduzidos. O seu comportamento ¢
variavel, ha situacoes que lhe provocam bastante agitacao e desconforto, chorando, recorrendo a
estereotipias fisicas e verbais (balanceia o corpo, os bracos e choraminga). O Jodo reage

negativamente a mudancas de rotinas.
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Percecdes do diagnéstico: «Eu acho que ja estava preparada, nao reagi mal porque
eu ja sabia» (14).

Nos primeiros anos de vida do filho, o principal problema da Rosa foi saber compreendé-
lo. Referiu que o Jodo comecou a andar, com ajuda, por volta dos dois anos e, depois, ndo era
capaz de se sentar: ou estava em pé ou alguém tinha de o sentar, pois era incapaz de se sentar
sozinho, mostrando receio de o fazer. Apesar dos problemas que possuia, 0 Jodo sempre andou
por varios locais com a mae, nunca foi inconveniente, passava despercebido, exceto se estivesse
muito tempo no mesmo local. Para a mae, as pessoas de idade nao estao preparadas para estas
criancas, como, por exemplo, a sogra, a quem 0s comportamentos do Joao faziam muita
confusao.

Pelos comportamentos do filho, a Rosa, muito cedo, por volta dos dois anos, achou que
algo nao estava bem e procurou encontrar respostas quer junto dos médicos quer de revistas e
livros que encontrava. E afirmou: «Comecei a ver o que 0s meninos faziam, o que é que nao
faziam e as dificuldades que tinham. Tudo me levava a crer que era autismo e nessa altura levei
um abanao» (][14). Segundo a Rosa, quando o médico lhe transmitiu o diagnéstico, o filho tinha
cerca de trés anos e meio e, nessa altura, ndo reagiu mal porque ja estava preparada,

praticamente ja o sabia.

Percecoes sobre o percurso escolar: «Ele entrou aos trés anos para o JI, antes
ficou comigo em casa» (§25).

O Jodo permaneceu em casa com a mae até aos trés anos de idade e desde os dois
anos que teve apoio de fisioterapia, por orientacdo da médica de familia, para aprender a andar.
Aos trés anos, entrou no JI da area da residéncia onde passou a ter apoio da professora de
educacao especial cerca de quatro horas, duas vezes por semana. Nesta altura, comecou

também a frequentar o apoio particular de terapia da fala, duas vezes por semana.

Percecoes sobre os apoios anteriores a entrada na UEEA: «A professora de
educacao especial que o acompanhou no jardim era muito boa, mas era muito pouco tempo»
(1136).

Questionada sobre 0 que pensava da qualidade do apoio que o Joao teve no JI, a mae

considerou muito bom o apoio da professora de educacédo especial, mas insuficiente o tempo
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disponibilizado. Quanto aos outros apoios, de fisioterapia e terapia da fala, a mae considerou-os
muito importantes, porque s6 a partir dai o Jodo comecou a evoluir na marcha e na fala, tendo
sido, no entanto, bastante dispendiosos para o orcamento familiar.

Nessa altura, a mae considerava como principais necessidades da crianca o ser capaz
de andar, falar e, mais tarde, de se sentar, pois, apesar de ja andar quando entrou no JI, nao era
capaz de se sentar sozinho, parecia que tinha medo: ou andava a pé o tempo todo, ou alguém
tinha que o sentar.

Sobre as pessoas que mais a ajudaram, a Rosa, com ar bastante constrangido, disse:
«Na altura em que soube o que Jo&o tinha, eu sou bastante forte, mas naquela altura fui um
bocadinho abaixo, cai ao po¢o. O que me valeu foi 0 acompanhamento de uma psicoéloga, cerca
de dois anos. Foi ela que mais me orientou» (59). E de referir que este periodo foi bastante
anterior ao de o médico lhe ter dado o diagnostico, pois a mae “descobriu” por ela prépria o que
o filho tinha e esse foi 0 periodo que ela considerou com maior impacto para si: «<Eu sé queria
era nao ver para nao pensar mais nada» (65). Acerca das pessoas de familia, mostrou uma
certa amargura: «eu tenho pessoas de familia, mas nao tenho pessoas com capacidades para
este tipo de coisas. Ha muita gente que tem disponibilidade, mas falta-lhe a capacidade para
lidar com estes meninos» (71). A Rosa destacou, também, a ajuda da médica de familia que a
orientou para as terapias e a professora de educacao especial do JI, que, além de a orientar no

tipo de apoios, também a ajudou a trabalhar com o filho em casa de modo mais adequado.

Percecoes sobre a entrada na UEEA: «Enquanto era no jardim estava tudo bem,
passar o Jodo para a primaria para aquela escola, ndo me cabia na cabeca» (78).

A mae disse que, na altura em que o filho andava no ultimo ano do JI, estava
preocupada porque sabia que o filho nao conseguia frequentar o 1° Ciclo do Ensino Basico nas
mesmas condices dos outros alunos, permanecendo sempre na sala de aula, com apoio da
professora de educacao especial, poucas horas por semana. Ela considerava que o JI tinha um
ambiente mais propicio a integracédo do filho no grupo. Na altura, optou por pedir o adiamento
de matricula do filho no 1° Ciclo do Ensino Basico, permanecendo o Jodo mais um ano no JI, até
aos sete anos de idade. Foi a professora de educacao especial que apoiava o Joao no JI que a
orientou para ir visitar a UEEA, acabando ela propria por concordar que era aquela a melhor
opcao para o filho, apesar de precisar de fazer uma deslocacao diaria da casa para a escola e

vice-versa, de cerca de uma hora para cada uma das deslocacdes.
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Questionada sobre os aspetos negativos que encontra no trabalho desenvolvido na
UEEA, a méae, no meio de risos reveladores de um certo nervosismo, disse que, como eu ja
sabia, 0 aluno precisava de outro tipo de terapias além daquelas que tinha, assim como achava
muito reduzido o tempo de apoio. J& como aspetos positivos, afirmou que as pessoas que ali
trabalhavam, tanto técnicos, como funcionarios e professores, faziam o maximo pelas criancas e
considerava um bom trabalho. E apresentava como prova a notdria evolucdo que o Joao tinha

tido tanto a nivel académico, como na autonomia e motricidade.

Percecdes sobre os desafios atuais e para o futuro: «Gostava que ele fosse um
menino que tivesse capacidades minimas, ao menos que fosse autdnomo de se sustentar»
(f108).

Sobre os desafios atuais e para o futuro, a mae disse que sabia bem dar atencao a
cada um dos filhos, cada um tinha o seu lugar e o seu espaco. O futuro é que a preocupa mais,
principalmente quando ela deixar de existir. A Rosa preocupa-se com o facto de a irma nao
poder ter capacidade para lidar com o Jo&o e explicou a ligacao da seguinte forma: «N&o é que
ela ndo goste do irmao, nao tem nada a ver, ela ndo tem disponibilidade para ele» (104).

Segundo a mae, se ela soubesse qual a evolucao que o Joao iria ter no futuro, apontaria
uma solucado com maior facilidade, mas, para ela, isso € uma incognita. A sua preocupacao
diminuiria se o filho viesse a desenvolver capacidades minimas que lhe permitissem ser
independente e capaz de se sustentar. No caso de isso nao acontecer, gostaria que se
construisse uma casa, ou ela prépria tivesse possibilidades para a construir, com as condicdes
necessarias para garantir o bem-estar do filho, e s6 assim, disse ela, «eu poderia ir descansada
para o outro lado» (f111). A evolucdo do Jodo, para a mae, € uma incognita; no entanto,
gostaria que ele conseguisse ter autonomia para nao vir a precisar de ajuda.

Na Figura 12, apresento a sintese das percecoes da Rosa em relacdo ao tema em

estudo.
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Figura 12. Resumo das percecdes da Rosa.
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V CAPITULO

CONCLUSOES, LIMITACOES E RECOMENDAGOES

Com a implementacéo do Decreto-Lei n® 3/2008 de 7 de janeiro, a criacdo de Unidades
de Ensino Estruturado para criancas com PEA em varios agrupamentos de norte a sul do pais é
cada vez mais uma realidade e até uma necessidade criada pelo proprio sistema. Com certeza
que as respostas que cada agrupamento consegue dar a estas criancas sdo diferentes, pois
estdo dependentes de variados fatores, como, por exemplo, 0 meio onde esta inserido, a vontade
do orgao de gestao, as prioridades do projeto educativo, as caracteristicas das criancas com
PEA, os apoios dos técnicos, professores e funcionarios e, sobretudo, a colaboracdo escola-
familia. Os professores, como eu, t€m uma percecdo ndo menos realista ou menos valida, mas
diferente daquela que tem cada uma das maes das criancas com PEA que frequentam a UEEA.
Por este motivo, considerei pertinente fazer este estudo com a finalidade de conhecer as
percecdes das maes dos alunos com PEA que frequentam uma escola do 1° Ciclo do Ensino
Basico, onde esta inserida uma UEEA, em relacao ao atendimento disponibilizado pelo
Agrupamento no apoio a estas criancas.

As maes sao aquelas que mais tempo passam com as criangas, sao aquelas que sabem
0 que realmente é importante para os seus filhos e para o bem-estar da sua familia e, por isso
mesmo, a recolha das suas percecdes através de entrevistas foi prioritaria para mim. A analise
de todo o material recolhido neste estudo, além de me permitir consolidar a opiniao que eu tinha
sobre determinadas questdes relacionadas com o funcionamento da UEEA, permitiu-me retirar
algumas conclusdes que s6 seriam possiveis através da auscultacdo da familia e que irdo servir
para melhorar algumas das praticas educativas nesta UEEA, contribuindo, assim, para o sucesso
escolar destes alunos.

No final deste estudo, no sentido de descrever as conclusdes a que cheguei, examinarei
as similaridades e as diferencas, tracarei as configuracdes e direcoes das diferentes percecdes e

discuti-las-ei. Assim, as conclusdes deste trabalho serdo apresentadas a luz da literatura, tendo
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por base as categorias e subcategorias consideradas. Ao estabelecer uma relacdo entre as
conclusdes deste estudo e a literatura consultada ou investigacoes ja realizadas, passamos a ter
uma visao global de todos os assuntos abordados. Nesta apresentacdo, comeco por fazer uma
comparacao das diferentes experiéncias e percecdes relativas ao desenvolvimento de cada uma
das quatro criancas com PEA, nos primeiros anos de vida, passando pelo diagnostico e seu
impacto na familia, bem como pelos primeiros apoios. Em seguida, e referindo-me
especificamente a UEEA, vou sintetizar os pontos positivos e negativos que as maes apontaram
como mais relevantes no apoio aqui prestado. Termino com o resumo dos desafios que se
apresentam a estas maes relativamente ao futuro dos seus filhos e quais as solucdes possiveis
para os ultrapassarem. Ainda neste capitulo, vou expor as limitacdes deste estudo e as
recomendacdes que poderdo servir para futuros trabalhos nesta area.

Assim, passo a apresentar as conclusdes a que cheguei.

a) Diagnéstico: 7er conhecimento do diagndstico é um momento dificil para as maes,
mas pior do que isso é ndo saber o que se passa com o0s seus filhos.

Trés maes referiram que, desde muito cedo, os seus filhos apresentavam
comportamentos indicadores de algum problema e s6 uma delas disse que o filho teve um
desenvolvimento normal até aos dois anos. Saliento o facto de uma das maes ter verificado um
desenvolvimento diferente no seu filho, logo desde bebé, porque comparava com a filha mais
velha que, segundo ela, tinha tido um desenvolvimento normal. Apesar de as quatro criancas
estarem a ser seguidas por um médico pediatra, desde muito cedo, o diagnéstico de PEA de
todas elas so foi feito por volta dos trés anos/trés anos e meio, € SO a crianca cuja mae
considerou que a filha teve um desenvolvimento normal é que teve o diagndstico de PEA mais
cedo, antes dos trés anos.

Conforme ja tive ocasido de referir, os critérios de diagnostico da DSM-IV-TR e da IC-10
sao dificeis de aplicar a criancas com idades inferiores a 24 meses, 0 que pode levar ao atraso
do momento do diagnostico (Oliveira, 2006). O facto de, segundo parece, os médicos terem um
certo receio em efetuar um diagnostico, tendo inclusive um deles dito a méae para aguardar até
aos trés anos, pode ser explicado por nao existirem biomarcadores, testes laboratoriais ou
processos de avaliacdo do comportamento especificos para identificar as PEA. Este é um
processo clinico complexo que depende de um julgamento clinico informado (Ozonoff et al.,

2003). Segundo Ozonoff et al. (2003), muitos profissionais envolvidos na avaliacdo das PEA nao
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estdo familiarizados com as novas ferramentas disponiveis, nem com o conhecimento das suas
forcas e fraquezas psicométricas.

0 momento do diagndstico, para as trés maes que tiveram conhecimento dele mais
tarde, parece ter sido um culminar de um processo do qual elas ja estavam a espera, usando
mesmo uma delas a expressao “foi um alivio”. Na literatura, esta situacao é referida por Siegel
(2008) como indo de encontro ao estadio pelo qual podem passar os pais de criancas com PEA.
Eles comecam muito cedo a compreender que o seu filho pode ter um problema e, de inicio, a
preocupacao instala-se a nivel do subconsciente. No entanto, para Siegel (2008), apesar de os
pais perceberem intuitivamente que o seu filho tem PEA, antes mesmo de o médico usar as
palavras PEA, a maioria necessita de ouvir o diagnostico confirmado por diversas fontes, antes
de o poder aceitar completamente. A mae cuja filha teve o diagnostico mais cedo, por volta dos
24 meses, foi a unica que referiu aquele momento como uma “angustia”. Provavelmente,
porque ndo teve tempo para se adaptar e porque sempre viu o filho como uma crianca normal,
pelo menos aparentemente, a primeira reacdo ao diagnostico foi semelhante a sensacdo de
perda do filho idealizado (estadio de luto). Este tipo de reacéo é claramente expressa por Siegel
(2008) quando refere que existem formas diferenciadas dos pais reagirem ao diagndstico de
PEA. No caso desta mae, saliento ainda a importancia do papel do médico no modo como
transmitiu o diagnodstico. A mesma mae considerou que, depois de ouvir as palavras do médico,
ficou mais calma e com esperanca. De facto, segundo Ozonoff et al. (2003), ajudar os pais a
reconhecer e usar os pontos fortes do filho e nado se centrar naquilo que ele ndo é capaz de
fazer, podera constituir um meio Util e esperancoso para que a familia se liberte da amargura.
Ozonoff et al. (2003) salienta a importancia do diagndstico referindo que, se em tempos as PEA
eram um diagnostico considerado grave, com reduzidas perspetivas de intervencéo, atualmente,
a investigacdo sugere que estas criancas podem desenvolver-se desde que lhes sejam
proporcionadas metodologias de intervencdo adequada. A partir do momento do diagnostico, a
familia vive momentos de angustia e desanimo, muitas ainda passam um longo tempo negando
a realidade, indo em busca de curas milagrosas. Sabe-se que, até que se consiga restabelecer o
equilibrio perdido, a familia pode passar por um grande periodo de isolamento. Apos este
periodo de desequilibrio, as familias passam por um periodo de aceitacdo e de maior
tranquilidade, onde ocorre uma gestdo dos conflitos. O processo de apoio, neste momento, pode

tornar este caminho menos doloroso, trazendo um maior entendimento da situacao e auxiliando
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na busca de novos caminhos e no desenvolvimento de atitudes construtivas para a familia
(Ribeiro, 2011).

Em forma de conclusdo, é de referir que, analisando as percecdes das maes, as
criancas com PEA deste estudo, a excecdo de uma, manifestaram precocemente irregularidades
ao nivel do comportamento e do desenvolvimento; no entanto, apesar de as maes mostrarem
essas desconfiancas junto dos médicos, o diagnostico de trés criancas sé foi efetuado por volta

dos trés anos de idade.

b) Percurso escolar e apoios anteriores a entrada na UEEA: Antes de frequentar
a UEEA, todas as criancas tiveram algum tipo de apoio especializado.

Duas das criancas permaneceram em casa até cerca dos trés anos de idade, outra
esteve numa ama a partir dos trés meses e s uma € que iniciou o seu percurso escolar no JI a
partir do ano e meio de idade. Das duas criancas que permaneceram em casa até aos trés anos
de idade, uma nao teve qualquer tipo de apoio antes da entrada no JI e outra fez fisioterapia, a
conselho do médico de familia. E de salientar que, das quatro criancas, s6 uma beneficiou dos
servicos de apoio da intervencéo precoce a partir do ano e meio de idade.

Confrontando as quatros experiéncias, verifiquei que o apoio especifico de terapia da fala
e psicologia, com excecdo de um caso, s6 se iniciou quando as criancas comecaram a
frequentar o JI, coincidindo também com a altura do conhecimento do diagndstico. O
conhecimento do diagndstico e a importancia da orientacao dos pais por parte dos professores
de educacao especial assinalada por duas maes, parece ser determinante na procura dos apoios
e de alguns direitos sociais, nomeadamente a nivel das comparticipacées monetarias do Estado.
Realco, também, uma mae que fala no alivio que foi a prescricdo de medicacdo que ajudou a
controlar os comportamentos hiperativos do filho. O uso de medicacao junto das criancas com
PEA ¢é abordado por Ozonoff et al. (2003), explicando que, nao obstante a intervencao de varios
tipos de profissionais, ha muitas criancas com PEA que apresentam alteracoes significativas ao
nivel comportamental, devido aos défices primarios centrais da perturbacao e a sintomas muitas
vezes a eles associados, tais como agressividade, autoagressao, hiperatividade e ansiedade.
Segundo Ozonoff et al. (2003), estes comportamentos frequentemente sao alvo das intervencdes
farmacologicas.

O apoio que as criancas tiveram no JI resumiu-se, em todos os casos, a algumas horas

com uma professora de educacdo especial, no maximo de duas a trés vezes por semana.
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Embora duas das maes tenham realcado a qualidade desse apoio individual, todas elas o
consideraram insuficiente, tendo tal sido motivo da procura de outras respostas aquando da
entrada no 1° Ciclo do Ensino Basico. Uma das maes exprimiu essa preocupacao, dizendo que o
filho, no JI, realizava poucas atividades com a turma, porque precisava do apoio da professora
de educacdo especial e passava muito tempo a “passear” no recreio com a assistente
operacional. Por isso, queria procurar outro tipo de apoio, mais sistematico, para quando o filho
ingressasse no 1° Ciclo do Ensino Basico.

E de realcar a importancia que duas maes deram ao papel das assistentes operacionais
no acompanhamento e apoio a estas criancas, tendo a falta de preparacéo e a ndo continuidade
das mesmas sido considerados fatores negativos.

As maes também apresentam pontos de convergéncia quanto ao que consideram
necessidades basicas para os seus filhos. Uma mae salientou, como necessidade prioritaria para
o seu filho, a sua autonomia no vestir, comer e tratar da higiene pessoal, pois isso traria mais
tempo para a familia poder fazer outras coisas. O aprender a falar foi destacado por duas méaes
como muito importante. Quanto a este aspeto, segundo Monfort (2001), os transtornos da
comunicacdo fazem parte do nucleo central das PEA e, sendo a comunicacdo humana
essencialmente verbal, ndo ¢ de estranhar que se verifiquem em pessoas com PEA alteracdes
importantes na linguagem. Ainda segundo Monfort (2001), o dominio da linguagem oral pelas
criancas com PEA é muito variavel, indo desde a auséncia total da comunicacao verbal até ao
uso sofisticado da lingua.

Considero também pertinente a importancia que uma mae deu ao facto de o seu filho
aprender a comer todo o tipo de alimentos em qualquer lugar. Pérez, Comi, Navarro e Freire
(2009) consideram que uma grande percentagem de criancas com PEA apresenta desordens
alimentares, cuja tipologia e intensidade variam de uma crianca para outra, assim como 0s
fatores que condicionam essas desordens podem também ser variados. Pérez et al. (2009)
salientam que os transtornos na alimentacdo também podem condicionar e limitar a vida
familiar e, desta forma, acontecimentos que sdo gratificantes para muitas pessoas (festas
familiares, viagens, etc.) podem ser uma verdadeira fonte de stresse para aquelas familias cujos
filhos apresentam problemas relacionados com a alimentacao.

Relativamente as ajudas que tiveram, as maes referem que foram poucas,
principalmente de pessoas da familia alargada. Duas delas falam mesmo na falta de

compreensao da situacao dos filhos, principalmente por parte das pessoas mais velhas da
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familia, pela dificuldade que tém em compreender os comportamentos “desadequados”.
Segundo Siegel (2008), o “mau” comportamento de uma crianca que nao “parece ter qualquer
défice” pode resultar em condenacédo automatica dos pais. Siegel (2008) salienta, ainda, que
isso significa que grande parte do estigma que marca os pais das criancas com PEA deriva do
facto de a perturbacdo dos seus filhos ndo ser de imediato visivel e ser, por isso, assumida como
nao existente.

Ainda quanto ao apoio, uma mae disse, com uma certa angustia, ter que recorrer
frequentemente a ajuda da filha mais velha para cuidar do irmdo. De facto, os pais necessitam
de toda a ajuda que puderem encontrar, valendo-se muitas vezes daqueles que estdao mais
proximos e a quem nao precisam de dar explicacdes relativamente aos comportamentos dos
seus filhos com PEA. Segundo Siegel (2008), os irmaos sdo muitas vezes incumbidos de
responsabilidades parentais especificas, as quais normalmente incluem tarefas como
monitorizar os movimentos da outra crianca, de forma a que ela ndo faca algo perigoso. Siegel
(2008) realca que o incentivo moderado do assumir de tais comportamentos, provavelmente,
nao causara qualquer dano ao irmao, ou irma, sem PEA. No entanto, também alerta para a
importancia de a crianca que assume responsabilidades parentais ter oportunidade de ser uma
crianca.

Duas das maes salientaram o apoio que encontraram em outros pais com filhos com o
mesmo tipo de NEE. Uma delas referiu-se a relacdo com uma mae e outra a ajuda obtida nas
reunides de partilha de experiéncias com outros pais de criancas com PEA. A importancia deste
relacionamento ¢ destacada por Siegel (2008) quando refere que as amizades fundam-se em
interesses comuns, quando a aceitacao e respetiva adaptacao as PEA se tornam preocupacdes
centrais: conhecer outros pais na mesma situacdo &€ muito interessante para alguns. Siegel
(2008) completa dizendo que, a medida que os pais frequentam grupos de apoio, comecam a
desenvolver redes de apoio informais uns com os outros e a ganhar com conhecimento pratico
gue nao esta disponivel em mais lado algum.

Apenas uma das maes, num periodo de depressao, teve que recorrer a ajuda de uma
psicologa, enquanto todas as outras demonstraram ao longo das entrevistas 0 cansaco, a
angustia por que tinham passado e a necessidade que tinham de ter alguém que as ouvisse.
Diferentes estudos tém evidenciado que os pais com filhos com PEA apresentam niveis de
stresse muito superiores aos pais com filhos sem NEE (Bristol, 1979, & Cuxart, 1995, citados

por Cuxart, 2001). Um estudo efetuado por Holrody e McArthur (1976) mostra, ainda, que as
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maes de filhos com PEA apresentam niveis superiores de stresse quando comparadas com as
maes com filhos com Trissomia 21 (Cuxart, 2001). Existem, ainda, estudos que mostram que,
quanto maior é a sintomatologia da crianca com PEA, maiores sdo o0s niveis de stresse
apresentados pelos pais (Bristol, 1979, Bebko, Konstantareas, & Springer, 1978, & Cuxart,
1995, citados por Cuxart, 2001).

Em sintese, todas as criancas frequentaram o JI da area da sua residéncia, mas, quanto
ao apoio especifico, nomeadamente ao apoio da educacdo especial prestado durante esse
periodo, as maes referiram-no como reduzido: adicionalmente, consideraram os ambientes
pouco estruturados e nao estando de acordo com as necessidades dos filhos. Frequentemente,
recorreram ao apoio de terapeutas particulares suportando, na totalidade ou em parte, os
encargos financeiros com estes servicos. Pelo que me foi transmitido e pelas expressdes das
maes, pude verificar que elas tém poucas ajudas e estdo sujeitas a situacdes frequentes de

stresse.

c) Entrada na Unidade de Ensino Estruturado: A entrada dos alunos na UEEA
ocorreu no momento da matricula no 1° Ciclo do Ensino Basico.

Com excecao de uma crianca que entrou aos sete anos de idade, ficando mais um ano
no JI, as restantes entraram por volta dos seis anos de idade na UEEA. Na altura todas as maes
procuravam uma resposta diferente para a educacao dos seus filhos e tiveram conhecimento da
UEEA através de pessoas externas ao meio em que viviam, mas que, de algum modo, tinham
contacto com a crianca. No que respeita ao meio de transporte, todas as criancas se deslocam
de carro: duas delas fazem percursos que duram entre quinze a vinte minutos para chegar a
UEEA; uma, dez minutos; outra demora aproximadamente uma hora. Apesar do tempo de
deslocacdo, nenhuma mae manifestou tal como um fator negativo, tendo até uma delas

assinalado que o filho adorava andar de carro, pois ficava mais calmo.

d) Adequaciao das respostas ao nivel dos apoios especificos: 70das as méaes
avaliaram positivamente o trabalho e a organizacéo da UEEA, mas consideraram reduzido o
tempo de apoio individual.

O trabalho desenvolvido pelos professores é considerado positivo: adicionalmente
salientaram o esforco e 0 empenhamento das funcionarias. A maioria das maes pensa que, pelo

facto de os filhos poderem beneficiar do apoio dos técnicos de terapia da fala, de terapia
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ocupacional e de psicomotricidade dentro do espaco escolar, além de evitar deslocacoes
constantes para as terapias, fica-lhes, também, mais econémico. S6 uma das maes se referiu a
evolucdo e aprendizagens como aspeto positivo, salientando que o filho, desde que entrou na
UEEA, melhorou muito ao nivel da motricidade, da autonomia, da leitura e da escrita. Uma das
maes referiu o facto de o filho ter a possibilidade de frequentar atividades organizadas pela UEEA
em parceria com a APPACDM, durante as interrupcdes letivas da escola, como francamente
positivo para ele e para a familia.

As férias escolares sdo um problema para os pais destas criancas, principalmente para
aqueles que trabalham. Segundo as maes, porque nenhum centro de ocupacao de tempos livres
as recebe e a familia proxima ndo esta preparada para o fazer, torna-se muito complicado
manter o emprego e cuidar delas ao mesmo tempo.

Os aspetos negativos relativamente a UEEA prendem-se, sobretudo, com o tempo que
cada aluno tem de apoio individual com os varios terapeutas, sendo considerado por trés maes
como muito reduzido. Na realidade, cada aluno tem 30 minutos semanais de apoio individual,
tempo esse que foi atribuido pela APPACDM com a qual o Agrupamento fez uma parceria.
Adicionalmente, uma mae referiu que fala muito pouco com os técnicos que dao apoio ao filho e
que nem os conhece bem. E uma situacdo que, apesar de parecer pontual, devera ser
ponderada pelo grupo pluridisciplinar. E que estudos realizados na area das PEA mostram que
0s comportamentos destas criancas variam de contexto para contexto, ou seja, certas
competéncias adquiridas num contexto nao se generalizam, a nao ser que em outro se atue do
mesmo modo para manter as competéncias adquiridas. Por isso, & necessario reforcar a ideia
de que tem de haver um trabalho conjunto e continuo entre a escola e a familia (Pereira, 1998).
Uma méae também se referiu ao apoio com a professora de educacdo especial, como sendo
reduzido. Estando colocados na UEEA dois professores de educacdo especial, o tempo
disponibilizado por cada um para o apoio individual esta dependente do tempo que os restantes
alunos com PEA passam na turma da classe regular e do periodo que cada um é capaz de
permanecer a desenvolver uma atividade com autonomia. Assim, muitas vezes, o tempo
disponibilizado para o apoio individual € menor do que a crianca necessita. Houve ainda uma
mae que considerou negativo o facto de, estando o filho a ser apoiado pelos técnicos da UEEA,
perder o direito a comparticipacdo por parte da Seguranca Social para frequentar outro tipo de
terapias promovidas exteriormente a escola. Na realidade, esta situacao acontece, privando os

pais de ajudas monetarias para poder fazer outras opcdes ao nivel do apoio.
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Concluindo, a matricula dos filhos na UEEA foi uma escolha das maes porque nao
estavam satisfeitas com o apoio no JI. Todavia, se quisessem optar por este tipo de recurso no
pré-escolar, nao era possivel, ja que ele nao existe neste nivel de ensino. Todas as criancas que
frequentam a UEEA ndo vivem perto da escola e deslocam-se para a escola de taxi, ou no carro
do pai. S6 uma crianca é que pertence a zona geografica do Agrupamento onde se encontra
localizada a UEEA.

Todas as maes avaliaram positivamente o trabalho e a organizacdo da UEEA em aspetos
como: a qualidade do trabalho desenvolvido pelos professores e pelas assistentes operacionais;
o facto de os filhos poderem beneficiar do apoio dos técnicos de terapia da fala, de terapia
ocupacional e de psicomotricidade dentro do espaco escolar; consideraram ainda muito
importante o facto de as criancas terem a possibilidade de frequentar atividades de ocupacdo
dos tempos livres durante o periodo das interrupcdes letivas da escola. Os aspetos considerados
negativos prendem-se com o pouco tempo que os seus filhos tém de apoio individual com os
terapeutas, a falta de articulacdo dos técnicos com a familia e a perda dos subsidios que
permitissem aos pais complementar com apoios exteriores a escola o apoio que os alunos ja
tém na UEEA, e que eles consideram reduzido.

Na perspetiva das maes, nao sao consideradas necessidades basicas para os filhos as
aprendizagem de conteudos académicos, mas sim as aprendizagens relacionadas com a

autonomia pessoal (a comunicacdo, a alimentacdo, a higiene e o vestuario).

e) Desafios atuais e para o futuro: As maes pensam principalmente na autonomia.
Serd que o filho vai ser capaz de ser independente?

Ter alguém que cuide do filho deixando tempo livre tanto aos pais como aos irmaos foi
considerada a necessidade principal da familia, por parte de quase todas as maes. Siegel (2008)
diz que, nos EUA, ha varias agéncias publicas que disponibilizam servicos para que os pais
possam sair, ou ter algum momento sozinhos. Siegel (2008) acrescenta que, se a familia entra
em colapso porque os pais ja ndao se lembram de algo de que gostam um no outro, entdo a
crianca com PEA corre o risco de ndo ser apoiada.

Uma das maes disse sentir a necessidade de ter uma vida e uma rotina como qualquer
outro casal. Ora, como diz Siegel (2008), é natural que, no processo de corresponder aos
enormes desafios de educar uma crianca com PEA, os progenitores comecem a perder a sua

identidade e vivam s6 em funcao do filho. Nos EUA, as estatisticas existentes mostram que,
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atualmente, um terco dos casamentos norte americanos acaba em divércio - indicando que para
as familias com criancas com NEE a percentagem ¢é cerca de 20% mais elevada (Siegel, 2008).

As preocupacdes manifestadas pelas maes centralizam-se especialmente no futuro: o
medo de perder o emprego, de poder ficar doente e as duvidas sobre o acompanhamento que
0s irmdos poderdo dar a crianca com PEA. Tudo isto provavelmente podera ter alguma
explicacdo pelo facto de se tratar de criancas com PEA com problematicas acentuadas e sério
comprometimento da autonomia pessoal. Relativamente aos irmaos, um estudo sobre o perfil de
desenvolvimento e as necessidades dos irmaos das criancas com PEA, realizado por Reis, Espe-
Sherwindt e Serrano (2010) nos distritos do Porto, Viseu e Lisboa, permitiu alertar os técnicos da
intervencdo precoce que trabalham com estas familias para a necessidade de criarem servicos
de suporte aos irmaos, pois os dados da literatura dizem-nos que, a medida que estes vao
avancando na idade, também se vao distanciando da crianca com PEA por incompatibilidades
desenvolvimentais. O apoio aos irmaos promovera, assim, um maior envolvimento entre eles € a
crianca com PEA ao longo da vida (Reis, Espe-Sherwindt, & Serrano, 2010). Uma mae colocou
ainda em duvida o dinheiro que gastou com o filho em terapias e apoios. Como a evolucdo nao
tem sido suficiente ao nivel da autonomia de modo a permitir-lhe cuidar de si proprio, pergunta-
se se um dia o dinheiro que esta a gastar no presente nao lhe ira fazer falta no futuro para poder
assegurar uma vida de qualidade para o filho.

As solucdes apresentadas pelas maes sao variadas, mas quase todas apontam para um
futuro mais longinquo quando elas proprias ja ndo puderem assegurar os cuidados de que o0s
filhos necessitardo quando chegarem a idade adulta. A este respeito, duas participantes
referiram a possibilidade de existirem casas de acolhimento onde os filhos pudessem viver como
uma familia. E uma delas sugeriu a possibilidade de integrar o filho numa familia que se
disponibilizasse para tomar conta dele. O cuidado que os irmaos poderao prestar a crianca com
PEA foi posto em duvida por todas as participantes, no entanto, ficam sempre na esperanca de
que isso aconteca, ao ponto de a mae que s6 tem um filho ter colocado a hipdtese de
engravidar, mas nao tem coragem para o fazer.

As solucdes imediatas apresentadas apontaram para mais ajudas do Estado que
permitissem proporcionar um melhor futuro aos filhos. Uma das méaes sugeriu terem direito a
horarios mais flexiveis no trabalho, de modo a poderem prestar aos filhos um melhor apoio,
principalmente em situacdes imprevistas (doencas, birras, etc.). Outra mée expressou o desejo

de haver uma pessoa que pudesse tomar conta do filho com PEA, para que os pais e 0s irmaos
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pudessem descansar algum tempo e tivessem uma vida propria. Como ja foi referido, nos EUA,
ha varias agéncias publicas que disponibilizam servicos com o objetivo de ajudar os pais na
tarefa de acompanhamento dos filhos quando n&do estdo em casa, durante os fins de semana e
nos periodos que nao tém escola (Siegel, 2008). Isto tem grande importancia para a familia,
pois, tal como defende Siegel (2008), o bem-estar emocional dos pais estd em primeiro lugar e,
s6 depois, eles poderao ter disponibilidade e energia para colaborar na educacéo dos filhos.

Em forma de conclusao, continuo a verificar que as maes tém poucas ajudas em casa e
estdo sujeitas a situacdes frequentes de stresse. Deparam-se frequentemente com dificuldades
em tarefas basicas, como ter quem tome conta do filho numa situacdo de doenca, nas férias
escolares ou unicamente para poder ter algum tempo livre com os outros filhos ou com o
marido. Sentem, frequentemente, falta de alguém com quem possam partilhar aquilo que as
preocupa.

As preocupacdes quanto ao futuro dos filhos referem-se principalmente a falta de
autonomia e a necessidade de prestacdo de cuidados pessoais. As maes tém muitas duvidas
sobre se as capacidades que os filhos irdo desenvolver serdo suficientes para lhes permitir
cuidar de si proprios. Por este motivo e por terem a nocao de que estao a perder as capacidades
de cuidar dos filhos (considerando que uma delas ja tem 51 anos de idade), as maes precisam
de ter a certeza que alguém podera cuidar deles quando forem adultos. Nesta altura, também se
preocupam com o facto de poderem perder o emprego e com o bem-estar do resto da familia,
manifestando a necessidade de alguém que os pudesse substituir na tarefa de cuidar do filho

com PEA, por alguns periodos de tempo.

LIMITACOES

As primeiras limitacoes deste estudo prendem-se com o facto de o funcionamento deste
tipo de recurso (UEEA) para apoiar as criancas com PEA ser muito recente e ainda n&o existirem
em Portugal estudos nesta area que servissem de apoio a discussao dos resultados deste

trabalho.
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Apesar de todos os procedimentos adotados aquando da realizacao das entrevistas para
assegurar a sua fiabilidade, tenho consciéncia de que, por se tratarem de opinides pessoais,
corri 0 risco de nao conseguir reter toda a mensagem que as entrevistadas me queriam
transmitir. Em vez de realizar apenas uma entrevista por participante, teria sido mais rico se
tivesse tido oportunidade de as complementar com outras questdes noutro momento de modo a
completar e corrigir situacdes menos claras. No entanto, isso ndo foi feito por motivo de

limitacdo de tempo.

RECOMENDAGCOES

No ano letivo 2010/2011, segundo os dados do Ministério da Educacdo, em todo o
pais, cerca de 170 agrupamentos tinham a funcionar unidades de ensino estruturado, alguns
com mais do que uma. So6 na regiao da Direcdo Regional do Norte (DREN), existiam cerca de 25
agrupamentos de referéncia para apoio de criancas com PEA. Este estudo mostra uma pequena
parte da realidade e seria, por isso, interessante poder alarga-lo a todas as UEEA, comecando,
numa primeira fase, pelo estudo ao nivel das varias direcdes regionais de educacdo. Desta
maneira, o conhecimento de outras percecdes serviria para enriquecer as praticas educativas
com as experiéncias positivas e eliminar aquilo que realmente ndo da resultado. Apesar dos
esforcos dos profissionais e encarregados de educacdo envolvidos no apoio a estas criancas,
tenho a percecao de que muitos aspetos estruturais e de funcionamento das UEEA deveriam ser
melhorados. No entanto, & necessario promover estudos mais alargados que possam servir de
base as propostas de mudanca e haver vontade politica para alteracao da legislacao que &,
muitas vezes, um impedimento a essa mudanca.

Embora néo tenha sido esse o principal objetivo deste estudo, o que me parece alterar
as diferentes percecdes e expectativas das maes € a gravidade da PEA dos seus filhos e o facto
de terem associados problemas intelectuais acentuados. Seria, pois, interessante fazer uma
comparacao entre varios estudos de caso sobre esta perspetiva. Por fim, como no agrupamento

de escolas onde decorreu esta pesquisa ja esta a funcionar uma UEEA para jovens com PEA, era
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importante fazer o mesmo trabalho com estes jovens mais velhos e comparar as percecdes dos

dois grupos de pais cujos filhos frequentam uma EB1 e cujos filhos frequentam a EB2,3.
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ANEXO A: Objetivos e guiao da entrevista semiestruturada as maes de alunos com PEA.

OBJETIVOS DA ENTREVISTA

Percecdes sobre o conhecimento do diagndstico.

Percecdo da mae sobre as primeiras intervencdes (fora da escola).
Percecdes da méae sobre a intervencao feita na escola regular.
Percecdes da mae sobre as unidades de ensino estruturado.
Percecoes sobre o futuro do filho.

Guiao da entrevista

Categoria: Caracterizacéo

- |dade?

- Profissao?

— Numero de pessoas do agregado familiar?

Categoria: Diagndstico

- Como descreve os primeiros anos de vida do seu filho?

- Como descreve 0 momento em teve conhecimento do diagndstico de autismo?
- Quem lhe transmitiu o diagnostico?

- O que pensou nessa altura?

Categoria: Percurso escolar

- Antes de entrar na escola onde ficava o aluno? Com quem ficava?

- O [nome do aluno] andou no infantario? Frequentou um infantario da area da residéncia?
Durante quantos anos?

- Ha quanto tempo é que o [nome do aluno] frequenta a unidade de ensino estruturado nesta
escola?

- Esta é a escola da sua area de residéncia? Quanto tempo fica de viajem de casa a escola?

Quem é que o transporta?

Categoria: Percecao sobre 0 apoio antes da entrada na escola

- Nos primeiros anos de vida (até a entrada no 1° Ciclo), o seu filho teve algum apoio especifico?
Qual? Onde? Quem o suportava financeiramente?
- O que pensa do apoio que o seu filho teve até a entrada no 1° ciclo?

- Quais eram para si as necessidades mais importantes do seu filho?

99



- Nessa altura, quais eram para si as necessidades mais importantes da sua familia?
- Ao longo dos anos, alguém a orientou na procura do apoio de que o seu filho precisava?

- Quiais foram as pessoas que mais influéncia tiveram na educacéo do seu filho?

Categoria: Percecao sobre a UEEA

- Como teve conhecimento desta UEEA? Porque é que optou por matricular aqui o aluno?
- Quais os aspectos positivos e negativos que tem encontrado (visto, observado) ao longo do
tempo que o seu filho tem frequentado esta UEEA?

Categoria; Percecoes sobre 0 apoio _na UEEA

- Sabe quais sao os apoios (de educacao especial) que o aluno tem na UEEA?
- Qual a sua opiniao sobre estes apoios? Sao suficientes? Porqué?

- 0 que pensa dos apoios prestados pelos professores de Educacéo Especial?
- Qual é a sua opiniao sobre o apoio prestado pelas funcionarias desta UEEA?

- O que pensa dos apoios prestados por outros profissionais?

Categoria: Desafios atuais e para o futuro

- Neste momento quais sdo para si as necessidades mais importantes da sua familia? O que a
preocupa atualmente?

— Que aspetos é que a preocupam em relacdo ao futuro do seu filho (apoios financeiros e
familiares, formacao profissional, etc...)?

- O que gostaria que existisse para que deixasse de sentir essas preocupacdes?

Questoes finais

- Estas questdes cobrem todos os aspetos que queria abordar consigo. No entanto, gostaria de
lhe perguntar se existe algo que queira acrescentar, ou se existe alguma questdo que gostaria

que eu lhe tivesse formulado?

Obrigada pela disponibilidade
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