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Resumo

Vocés estdo vendo esta foto?

Se eu pedir a vocés que descrevam esta foto o que falariam?
E uma menina

E uma menina linda

Tem olhos verdes

Tem cabelos cacheados

Deve ter uns 10 anos

Ela esta feliz!

E o0 nome dela é Catarina.

Mostrando esta foto novamente, eu vou dizer a voceés...

Essa menina ndo fala.
Ela nao anda.

Ela tem convulsdes.
Tem apneia.

Hiperventilagao.

Movimentos constantes involuntarios das maos.

N4do controla os esfincteres.
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Nao se alimenta sozinha.

Tem escoliose.

Teve problemas de desnutrigao.
Tem dificuldades de comunicacao.

Mas ela continua sendo a Catarina.

O que poderiamos, agora, falar sobre as condi¢des desta menina?

Essa menina ¢ deficiente?

Ela ¢ especial?

Ela ¢ excepcional?

Ela ¢ deficiente mental?

Ela ¢ deficiente fisica?

Ela tem deficiéncia multipla?

Ela ¢ retardada?

Ela ¢ portadora de necessidades especiais?

FEla é diferente?

Ela ¢ portadora da Sindrome de Rett.

Mas ela € ainda a Catarina.

Isis de Castro Pinto Riechelman

Fundadora e Presidente da Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett



ABSTRACT

You are seeing this photo?

If I ask you to describe what this picture would speak?
It's a Girl

It's a beautiful girl

It has green eyes

Has curly hair

It must have been about 10 years

She's happy!

And her name is Catherine.

Showing this picture again, I'll tell you ...

This girl does not speak.

She can not walk.

She has seizures.

Have apnea.

Hyperventilation.

Constant involuntary movements of the hands.
Does not control the sphincters.
Do not feed herself.

Have scoliosis.

Had malnutrition problems.
Has difficulty communicating.

But it remains to Catherine.
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What we now speak about the conditions of this girl?

This girl is disabled?

She is special?

She is exceptional?

She is mentally handicapped?
She is handicapped?

She has multiple disabilities?
She's retarded?

It is with special needs?

Is it different?

She is carrying the Rett syndrome.

But she's still Catherine.

Isis Castro Pinto Riechelman

Founder and President of the Association of Rett Syndrome
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Introducao

Neste Projecto de Investigacdo proponho abordar questdes relacionadas com o
Sindrome de Rett, pois ¢ uma tematica pouco estudada e consequentemente, a bibliografia é
escassa.

Tendo um grande interesse pela Deficiéncia Mental e sabendo que hd muitas coisas,
e algumas muito boas, pretendo com este estudo saber mais acerca das necessidades e das
competéncias da crianca com Sindrome de Rett.

A experiéncia profissional, por opcao propria e consciente, relaciona-se com criangas
portadoras de deficiéncias. Os profissionais que trabalham nesta area gostam do que fazem,
do qual os professores de Ensino Especial e, por isso, ha o intuito de ter possibilidades em
compreender todas as vontades e desejos, alegrias e tristezas, conforto e desconforto que as
nossas criangas nos comunicam, muitas vezes com um simples olhar.

Sabemos que podemos trabalhar juntos, de maos dadas, para que isso aconteca, como

dizia Carl Sandburg: "Enquanto ha vida, hé esperanga".

E emocionante quando nos encontramos a caminho de novas descobertas que nos
tragam respostas as nossas questdes € a esperanca de tratamentos que ajudardo as criancas

com Sindrome de Rett.

Nas palavras de Eleanor Roosevelt, “nunca duvide que o comprometimento de um
pequeno grupo de pessoas dedicadas possa mudar o mundo. Na verdade € a unica coisa que

pode”.

Flocos de neve sdo uma das coisas mais frageis da natureza... mas veja s6 o que eles

podem fazer quando se juntam!

Por outro lado pretende-se planear Programas de Intervengao apropriados.

Com base nestes pressupostos aceitei o desafio e encaro o tema pelo que tem de
novidade e, aprofundar os conhecimentos na area da deficiéncia mental.

O Projecto encontra-se organizado em duas partes. Na primeira parte, proceder-se-a a

analise da literatura onde se fard a apresentacao da problematica e dos conceitos fundamentais
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do trabalho. Tentar-se-4 fazer uma abordagem a véarios aspectos que se consideram de grande
importancia para a compreensao desta deficiéncia.

Assim, nesta parte | caracterizar-se-4 o Sindrome de Rett, analisar-se-do as suas
causas, o diagnodstico e medidas de intervencdo médica, terapéutica, educativa, pedagogica,
psicoldgica e social.

Parte II, apresentar-se-4 o objecto de estudo, de acordo com a pergunta de partida.
Especificar-se-do as hipoteses tedricas que estdo na base desta pesquisa e as respectivas
variaveis dependentes e independentes que visardo estabelecer elos de ligagdo causa e efeito.

Apresentar-se-a 0s instrumentos de pesquisa e os aspectos metodologicos
respeitantes ao estudo de uma crianga com Sindrome de Rett sobre a qual serdo colhidos
dados para a elaboracao deste trabalho.

Surgem as consideracdes finais e conclusdo onde se colocardo questdes e pistas sobre
a importancia do conhecimento das dificuldades e competéncias adquiridas pela crianga para
a elaboragdo de um Projecto de Intervencao.

Faz-se também referéncia a bibliografia consultada para recolha de dados necessarios
a realizacdo deste estudo.

Os anexos constardo de um glossario.

14



PARTE I — ENQUADRAMENTO TEORICO DO
OBJECTO DE ESTUDO
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SINDROME DE RETT

O Sindrome de Rett ¢ uma sindrome pouco conhecido e consiste numa grave
desordem neuroldgica que provoca uma profunda limitagdo mental associada a uma doenca
motricional progressiva.

O Sindrome de Rett (S.R.) foi descrito pela primeira vez numa publicagdo cientifica
em 1966 pelo neuropediatra e universitario austriaco Andréas Rett. Este ilustre clinico
apresentou a comunidade cientifica um grupo de trinta e uma criancgas do sexo feminino com
caracteristicas similares: regressdo psicomotora (perda significativa de aquisicdes motoras,
cognitivas, linguisticas, sociais) associada a estereotipias das maos (ex: lavar ou torcer as
maos) e a outras manifestagdes comportamentais especifica.

Contudo o S.R. s6 viria a tornar-se verdadeiramente conhecido em 1983, na
sequéncia dos trabalhos de B. Hagberg, J. Aicardi, Karin Dias e O. Ramos.

Foi observado apenas em meninas, ¢ atinge uma em cada dez mil ou quinze mil
raparigas. A causa do S.R. continua desconhecida e ndo existem quaisquer testes laboratoriais
ou marcadores biologicos que permitam confirmar o diagndstico. Actualmente ndo se conhece

qualquer tratamento.
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AS CAUSAS DO SINDROME DE RETT

Sabe-se que apenas uma unica célula contém os cromossomas e sdo constituidos por
espirais de A.D.N., formado por muitos segmentos chamados genes (Pantou, 1993, p.10).

O nosso organismo ¢ constituido por milhdes de células que reunidas formam os
tecidos. Cada célula possui um nicleo que contém quarenta e seis cromossomas repartidos
por vinte e trés pares. Cada par ¢ constituido por um cromossoma do pai e um da mae. Entre
os vinte e trés pares de cromossomas humanos distinguem-se vinte e dois pares idénticos nos
dois sexos e o par vinte e trés constituidos pelos cromossomas sexuais: dois cromossomas x
nas mulheres € um X ¢ um y no caso dos homens. O A.D.N. encontra-se nos cromossomas ¢
contém a informacdo genética. O gene ¢ um pequeno segmento do A.D.N. cuja sequéncia
varia de pessoa para pessoa.

O caridtipo, permite visualizar os vinte e trés pares de cromossomas e revela as
modificagdes que interessam para a estrutura do cromossoma € 0 seu niumero.

Por exemplo, no Sindrome de Down encontram-se trés cromossomas 21 em vez de
dois. Este estudo faz-se através de células retiradas do sangue ou da pele. Ha casos em que se
encontra um ou trés cromossomas sexuais em vez de dois. Noutros casos ha uma diminui¢ao
do numero de cromossomas.

A carta cromossémica ¢ a esquematizacdo de um cromossoma e a localizagdo
relativa dos genes nessa estrutura.

O estudo do cariotipo, dos seus cromossomas, do seu numero, da sua estrutura ¢ da
localizagdo dos genes torna-se um trabalho formidavel, que necessita de equipas, tempo,
material e até de sorte!

Ainda que os progressos da genética permitam a descoberta de numerosos genes e
uma terapia genética em tratamentos especificos, o S.R. continua a ser um enigma
desconcertante para os investigadores.

Todos os especialistas em genética estdo convencidos que se trata de uma doenca
genética, mas ¢ muito dificil demonstrar e sobretudo encontrar um fio condutor que permita

analises moleculares de uma zona do genoma em relagdo a uma outra. E quase impossivel
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explorar todo o genoma, sem uma prévia orientacdo em relacdo a uma determinada zona ou
gene.

No entanto, bastantes argumentos advogam em favor da origem genética do S. R. tais
como a circunstancia desta doenga, salvo rarissimas excepgoes, s6 afectar meninas, todas as
gémeas monozigoéticas serem igualmente atingidas, haver uma possivel transmissao mae -filha
e a existéncia de zonas, nas regides rurais da Suécia, onde a frequéncia é maior ¢ onde as
familias se mantém sedentarias ha muitas geragdes (Gilgenkrantz, 1997, p.2).

Numerosas hipoteses foram consideradas: ampliagdes de sequéncias repetidas como
em doentes com x fragil, mutagdes de origem paternal, interaccdo de dois genes diferentes (o
S.R. s6 sobrevivem se existirem duas mutagdes simultaneas), isto s6 para citar as principais.
Diferentes autores sugerem uma relagdo entre o S.R. e a zona fragil do xp22. Os estudos sobre
o cromossoma X (ja que se fala de meninas) ndo nos deram qualquer resposta, pelo contrario
permitiram exclui-lo em grande parte, tendo em conta a regido candidata onde se poderia
encontrar o gene responsavel.

Por agora, no plano genético, todas as observagdes concordam em dizer que o S.R. ¢
de origem genética, dada a concordancia entre gémeos monozigéticos, a discordancia entre
dizigbticos e a transmissdo directa mae -filha num unico caso documentado até hoje: Uma
jovem com S.R. que deu a luz uma filha, também afectada apds uma gestacdo normal e que a
Dra. Witt Engerstrom, da Suécia, apresentou esta prova num Simpo6sio Internacional do S.R.

Uma mulher de vinte e seis anos de idade, sueca, portadora do S.R. deu a luz uma
menina bonita e saudavel em Julho de 1989. O bebé nasceu de cesariana, devido a grave
incapacidade mental e fisica de sua mae, incluindo irregularidades respiratorias e convulsoes.
O seu desenvolvimento deu-se normalmente até aos seis meses de idade. As Unicas coisas que
despertavam suspeita de alguma conexdao com o S.R. eram a capacidade exploratoria de baixa
intensidade e a falta de movimentos antecipatorios. A partir dai teve um desenvolvimento
motor global alternativo, tipico do S.R. e o seu repertério de brincadeiras expandiu-se
lentamente, mas desenvolveu a coordenagdo olho -mao e falava palavras soltas. Atingiu a sua
melhor fase, aos onze meses de idade. O perimetro cefalico estagnou aos quinze meses € 0s
primeiros sinais de regressdo puderam ser percebidos aos dezasseis, apds varios meses de

comportamento fragmentado e ndo condicionado.
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O DIAGNOSTICO

A causa do S.R. ¢ desconhecida e nao ha testes laboratoriais ou marcadores
bioldgicos que permitam afirmar ou confirmar o diagnostico. Consequentemente, a

formulagdo do diagnostico baseia-se em critérios de ordem clinica.
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CRITERIOS NECESSARIOS

O desenvolvimento pré-natal e perinatal parece ser normal.

Nos primeiros seis meses de idade e, por vezes, mesmo até aos doze ou dezoito
meses, o desenvolvimento psicomotor ¢, também, aparentemente normal (ou, pelo menos, nao
sdo detectadas alteragdes significativas), embora em determinados casos, uma hipotonia
muscular e um discreto atraso nas datas das aquisi¢des psicomotoras possam ser referidas.

De um modo geral, a preensdo voluntaria poderd ser observada; ndo raramente, a
preensdo fina ¢ adquirida. Sentam-se sozinhas e chupam no dedo, na altura em que se espera
que o facam, e algumas comegam a usar palavras isoladas e até combinacdes de palavras.

Entre os seis ¢ os trinta e seis meses de idade, mais frequentemente antes dos dezoito
meses, a evolugdo psicomotora estagna e o comportamento modifica-se.

H4 uma perda dos movimentos intencionais das maos (do seu uso numa perspectiva
funcional) subsequentemente, assiste-se ao aparecimento de movimentos estercotipados das
mesmas (ex: lavar as maos, torcer as maos, bater uma contra a outra repetidamente, etc,...),
um sinal muito caracteristico e constante do S.R. Ha uma tendéncia para as meninas atingidas
manterem as maos na linha média, muitas vezes em frente ao peito. Nao raramente, levam as
duas maos a boca. A sucgdo ou friccao persistente das maos podera levar a lesdes cutaneas
graves das mesmas.

Por esta altura, surge uma ataxia de tronco: quando sentada e sem apoio, pode
apresentar uma espécie de movimento de balango, de instabilidade do tronco, parecido a um
tremor grosseiro, que muitas vezes envolve os membros, particularmente quando a crianga
estd aborrecida.

Também surge uma apraxia da marcha, particularmente naquelas raparigas que
adquiriram uma boa capacidade de digressdo. A crianga com S.R. pode chegar a andar tarde,
mas logo de inicio, pode observar-se uma marcha considerada apraxia - atéxica, isto ¢ com as
pernas mais abertas, com maior base de sustentacdo e com as pernas rigidas. Algumas andam
nas pontas dos pés. Apenas aproximadamente metade das criangcas com S.R. s3o capazes de

caminhar normalmente nalguma fase da sua vida.
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Paralelamente, assiste-se a uma regressdo comportamental expressa, entre outros,
pela perda das capacidades comunicativas e pelo desinteresse progressivo pelo meio
circundante. As meninas ficam impertinentes e evitam o contacto com outras pessoas, mesmo
com 0s pais.

O perimetro cefalico ¢ normal ao nascer, mas ha uma desaceleragdo do crescimento
craniano entre os seis € os quarenta e oito meses de idade. Em muitos casos, pelos trés anos de
idade, podera ser observada uma microcefalia. Esta microcefalia adquirida (fala-se de
adquirida porque nao existe desde o nascimento) ¢ considerada como uma das caracteristicas
mais significativas do S.R.

Entre os doze meses e os quatro anos de idade, ¢ facilmente detectdvel um défice
cognitivo grave e uma expressao linguistica pobre e rudimentar (muitas vezes, utiliza os olhos
para apontar para as coisas que deseja, ou para expressar determinadas emogdes).

Nesta fase, o diagnostico de autismo ¢ muitas vezes formulado erradamente. O
comportamento autista das meninas atingidas pelo S.R. tende a atenuar-se com a idade e da

lugar a uma crianga afectuosa, com um olhar vivo e um rosto expressivo.

A puberdade surge pela idade normal.
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Critérios de suporte

Algumas raparigas com S.R. riem-se sem motivo aparente, durante a noite. Em
muitos casos hd uma disfuncdo respiratdria, nomeadamente durante as fases de vigilia,
caracterizada pelo aparecimento isolado ou pela alternancia de episddios de apneia e por
episodios de hiperventilagao.

Em muitos casos desenvolve-se uma escoliose. H4 geralmente, um atraso no
crescimento (no peso, na altura e no perimetro cefalico), fraca circulagdao das extremidades
inferiores (com os pés e as pernas muitas vezes frios, com um vermelho azulado) e pés
pequenos.

Frequentemente, hd referéncias a bruxismo (ranger dos dentes) e trejeitos que
acompanham, com frequéncia, as estereotipias das maos (lavar as maos ou esfregar as maos
com tendéncia a manté-las unidas na linha média). Situacdes novas, momentos de forte
emocdo, tensdo ou inquietude parecem favorecer uma maior intensidade das estereotipias
manuais e do bruxismo.

Em cerca de 60 a 80% dos casos ocorrem convulsdes que frequentemente sao dificeis
de tratar. As anomalias encontradas no electroencefalograma sdo muito frequentes. As
manifestagdes epilépticas podem comegar em qualquer idade.

Algumas sofrem de obstipacdo intestinal cronica.
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Critérios de exclusao

O diagnostico de S. R. ndo podera ser formulado quando: caso haja um atraso no
crescimento fetal (no periodo intra-uterino), uma microcefalia congénita (detectada no feto ou
logo apds o nascimento), uma doenca metabolica (decorrente de um erro metabdlico gerador
de um excesso ou de um défice de producdo de determinados compostos organicos), uma
organomegalia (aumento de volume de determinado 6rgdo como o figado ou o bago), uma
doenca de retina (membrana interna do globo ocular) ou manifestagdes neuroldgicas

imputaveis a um traumatismo cranio-encefalico ou a uma infec¢ao do sistema nervoso central.

Os quatro estadios

De acordo com Hadberg em 1983, observam-se quatro estadios no desenvolvimento

da crianca Rett:

1° Estadio: Denominado Desaceleragdo Precoce, que surge entre os seis € 0s
dezoito meses de idade e dura meses. E caracterizado clinicamente por uma estagnagio no
desenvolvimento psicomotor e hipotonia muscular; estereotipias manuais episodicas;
desaceleragdo do crescimento do cranio; desinteresse por actividades lidicas; mudangas da

comunicabilidade e contacto ocular; distarbios da personalidade.

2° Estadio: E a fase da Destrui¢do Rapida, entre um ano e os trés anos de idade, e
dura semanas ou meses. Apresenta rapido desenvolvimento de regressdo acompanhado de

irritabilidade; perda de habilidades manuais ja adquiridas; estereotipias manuais tipo Rett
23



(bater palmas, entrelacar os dedos e meter as maos na boca, etc...); marcha apraxica/ataxica
(desajeitada e descoordenada); perda da linguagem expressiva e auto-agressividade; autismo
(aparece como problema principal) e severa deméncia. As convulsdes agora aparecem como

problema; Respiracdo irregular com periodos de hiperpnéias.

3° Estadio: O seu nome ¢ Pseudo-estacionario, ocorre entre os dois e dez anos e
dura meses até anos. Apresentam alguma estabilizacdo clinica e varios graus e sinais de
disfungdo motora; Ha apraxia ou ataxia da marcha e espasticidade muscular; escoliose
precoce ¢ eventualmente ataxia do tronco. Persistem as estereotipias; apresentam-se como
mentalmente retardadas, mas algum contacto emocional ¢ preservado; ha melhoria dos
sintomas autistas; sintomatologia epiléptica comum; hiperventilacdo e aerofagia; periodos de

apneia durante a vigilia; bruxismo e perda de peso associado a excelente apetite.

4° Estadio: E nomeado por Deterioragio Motora Tardia, ocorre por volta dos dez
anos, ¢ dura anos. Apresenta sinais de lesdo do neurdnio motor central e periféricos
combinados e severas multideficiéncias; progressiva escoliose, fraqueza e rigidez muscular;
decrescente mobilidade levando ao uso da cadeira de rodas; disturbios troficos e vaso motores
dos pés; retardo do crescimento; melhoria do contacto emocional e visual; linguagem
expressiva e receptiva praticamente inexistente; melhora das manifestagdes epilépticas;

instalagcdo normal da puberdade.
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Formas atipicas

O S.R. cléssico ou tipico, representa 80% dos casos dentro de um espectro clinico
mais amplo, também inclui formas atipicas ou variantes fenotipas (20% restantes).

As criancas com caracteristicas de S.R. e que ndo preenchem todos os critérios de
inclusdo para o S.R. classico s3o, desta forma casos atipicos.

Estes incluem casos de S.R na forma frustrada e menos graves, de meninas que
mantém certo uso das maos, com menos estereotipias fragmentares ou ausentes, com
possibilidade de reter uso da linguagem (por frases gramaticais, frases de duas palavras ou
palavras isoladas), chamada variante da forma frustra com linguagem preservada, e sinais
adicionais de envolvimento motor central (espasticidade, distonias, escoliose), ou periférico
(distarbios vaso motores e troficos de extremidades, pés pequenos e frios) observaveis
proximo a puberdade (a partir dos dez anos), época em que um diagnostico do S.R. na forma
frustra, pode ser realizado com maior precisdo. Esta variante representa cerca de10% ou mais
dos casos de S.R.

A segunda variante mais comum tem inicio precoce de epilepsia. No S.R. em geral as
manifestagdes epilépticas, entre 50% a 80% de todos os casos, incidem nas idades médias dos
trés a quatro anos e meio. Mas em cerca de 6,5% de todos os casos ocorre epilepsia como
inicio do quadro clinico no primeiro ano de vida. Nestas idades precoces as crises (em geral
espasmos infantis) inauguram ou precedem em meses um futuro quadro de S.R.

Uma outra variante do S.R. ¢ a chamada S.R. congénita e foi descrita para
caracterizar casos com desenvolvimento psico-motor muito retardado desde o inicio,
hipotonia e microcefalia congénita e com caracteristicas do S.R. bem claras a partir de um ano
€ meio.

Finalmente, uma variante tardia, do S.R. com periodo regressional tardio apos os trés

anos de idade, alguns até com quatro, cinco e seis anos.
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Diagnostico diferencial

O principal diagnoéstico diferencial do S.R. € o autismo infantil. O tnico periodo que
pode levantar dividas diagndsticas ¢ no Estagio 2 de Hadberg, quando predominam
caracteristicas autistas como falta de sociabilizacdo, isolamento, auséncia de comunicagdo
verbal e ndo verbal, e inicio de estereotipias manuais (ainda ndo caracteristicas como do tipo
Rett). Com o passar da idade, apos os quatro anos em média, este diagndstico diferencial nao
oferece dificuldades, pois apraxia manual e estereotipias tipo Rett, hiperventilagdes e apnéias
periddicas sdo sinais do S.R. e que sdo ausentes no autismo classico.

A Lipofuscinose cerdide neuronal infantil, uma rara desordem genética autossdémica
recessiva, ¢ uma enfermidade neuro-degenerativa e o seu quadro clinico inicial (entre os seis
meses € os vinte e quatro meses) ¢ tdo semelhante ao do S.R. cldssico que um diagndstico
clinico diferencial ¢ impossivel sem langar mado de certos exames complementares, como
biopsias.

Desordens cromossémicas como a sindrome de Angelman (sindrome do riso), podem
ter no inicio caracteristicas comuns com o S.R. Naquele sindrome ha microcefalia adquirida,
ataxica do tronco e de marcha, e podem ocorrer estereotipias semelhantes as do S.R. ou outras
como “flapping” de maos (um agitar de maos tipo “bater asas” comum no autismo), mas o
desenvolvimento psico-motor serd atrasado desde o inicio e ocorrem paroxismos de riso
imotivados e incontrolaveis e sinais dismoérficos craniofaciais que tendem a acentuar-se com a
idade. Esta sindrome ¢ associada a umas dilec¢cdes cromossomicas (15, banda g-12) em 60%
dos casos e ndo ocorrem anormalidades em autossomas no S.R.

Daqui ocorre algumas consideracdes em relacdo ao diagndstico. Neste sentido,
consegue-se prever flutuagdes e a incerteza no diagnostico deste sindrome e que, s6 ao longo
do desenvolvimento da crianga, se pode ter mais certezas com o aparecimento de sintomas de

exclusdo/inclusdo, e desta forma, estabelecer definitivamente o diagndstico.
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INTERVENCOES MEDICAS

A escoliose

As criancgas atingidas pelo S.R. t€ém muitas vezes problemas de escoliose (Tanguy,
1997, p.5).

O problema reside em distinguir se vai evoluir de forma a precisar de uma cirurgia
ou se ira estabilizar.

Quando se fala de uma atitude escolidtica s6 se detecta radiologicamente uma
curvatura na coluna vertebral depois passa-se ao diagndstico de auténtica escoliose, porque
em algumas curvaturas da coluna aparece entre as vértebras uma rotagao.

Nao se pode aplicar ao S.R. os critérios diagnosticos radioldgicos tradicionais, entre
a atitude escolidtica e a auténtica escoliose, pelo que é preciso investigar de forma diferente as
diversas curvas do tronco no S.R.

As provas insuficientes das radiografias estdo ligadas a um deficiente conhecimento
da postura da coluna vertebral no espago e as respectivas modifica¢des, durante a evolugdo da
doenga.

No estddio precoce, admite-se que a radiografia ndo seja suficientemente
esclarecedora sendo preciso um outro meio de controlo da topografia do tronco no espaco.
Um destes meios de controlo € o “scanner Optico” que consiste em atingir a superficie do
tronco por um raio luminoso, permitindo constituir os niveis de curvatura em trés dimensoes,
0 que permite conhecer a topografia espacial da superficie do tronco. E possivel saber se uma
deformacdo ¢ ou ndo estavel, isto ¢, na auséncia de modifica¢des na topografia da superficie

da coluna, ndo ha modificagdes no estado radioldgico do dorso.
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As radiografias realizadas paralelamente com os exames de “scanner Optico” sao
radiografias tradicionais planas que ndo permitem conhecer a realidade radiologica da
deformacao.

A avaliacdo leva entre cinco a dez segundos e a imobilidade da crianga durante o
exame ¢ indispensavel a fiabilidade desse para que a referéncia dessas curvaturas ndo se
desloque. Sob este ponto de vista as criangas portadoras do S. R. provocam alguns problemas
na avaliacdo.

O melhor conhecimento dos diferentes estadios da doenca e dos sinais clinicos que a
acompanham, conduzem a uma melhor taxa de diagnostico da escoliose.

E preciso estabilizar a coluna vertebral. Na maioria dos casos as deformagdes da
coluna sdo observadas antes dos oito anos e reagem bem a colocagdo do colete. E essencial
um tratamento precoce pelo colete, e por outros aparelhos de sustentacdo. As proteses
ortopédicas podem ser muito mal toleradas em meninas no periodo regressional (até quatro
anos), época em que predominam intensa irritabilidade e caracteristicas autistas.

A rapidez com que aumenta a curvatura apos os oito anos € evidente. As curvas
aumentam a média dos 14 graus por ano.

Alguns ortopedistas infantis utilizam as medidas do angulo de Gobb, para indicar
cirurgias (considerando casos cirtrgicos angulos de Gobb com mais de 56 graus).

Em geral, a preparagdo pré-operatoria consiste numa consulta de pediatria, um exame
respiratorio e por um periodo de quatro dias no sentido de permitir a crianga e aos pais que se
familiarizem com o pessoal do servigo. As relacdes com os terapeutas e com a aparelhagem
sdo de uma importancia primordial.

Por causa da gravidade das deformagoes, dos disturbios de distonia e apraxia, do
atraso mental profundo e de uma estrutura Ossea geralmente fragil, ¢ adoptado um
procedimento em duas etapas. A segunda intervencdo (estabilizacdo vertebral) ¢ feita quinze
dias depois da primeira.

Apesar da elevada incidéncia de complicagdes pos-operatorias, os resultados obtidos

sdo encorajantes.
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Ortopedia

O S.R. ¢ uma doenca neuromuscular que perturba, entre outras, a fun¢do muscular.
(Tanguy, et al. 1996, p.2-5).

Os musculos sdo os motores das alavancas d0sseas em que estdo inseridos; eles
proporcionam a sua mobilizagdo ou estabiliza¢dao ao nivel das articulagoes.

Desde o principio do S.R. que os musculos sdo hipotonicos resultando dai perdas de
funcdo no plano ortopédico.

O exercicio muscular permite aumentar a carga mineral 6ssea, da mesma forma, a
verticalizagdo ou mesmo o movimento constitui um dos elementos necessarios a manutengao
da qualidade dssea, basta pensarmos na desmineralizagdo que se segue a uma imobilizagdo de
um engessado.

O facto de um certo numero de criangas perderem a possibilidade de se
verticalizarem e estarem condicionados a posicdo de sentadas, supde uma mudanga na
organiza¢do da posicdo das articulacdes. As ancas e os joelhos ficam dobrados e
enfraquecidos. As necessidades de equilibrio ndo sdo as mesmas porque a base de apoio ¢
mais larga, representada pela superficie das coxas e pela parte inferior da bacia. As reacgdes
de equilibrio s6 dizem respeito ao tronco € aos membros superiores.

Na crianga com S.R. existe uma enorme desordem ortopédica durante o crescimento.
A doenga ortopédica no S.R. com a sua caracteristica evolutiva vai aparecer sobre diferentes

aspectos.
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Posicoes articulares anormais

As articulagdes t€ém amplitudes de movimento que lhes permitem uma posi¢do de
marcha, uma posicao de pé estavel e a estabilidade sentada (Tanguy, et al., 1996, p.2-5).

Na crianga com sindrome de Rett que se limita a posi¢do sentada, ha uma tal
disposi¢do, que a anca e o joelho ficam em posi¢cdo dobrada enquanto o pé fica tombado. Se
tal posicao se mantém em permanéncia, os elementos articulares situados na parte anterior da
anca, posterior do joelho e posterior do pé ndo sdo solicitados pelos musculos que sdo muito
frageis para lutar contra a forca da gravidade.

Assim progressivamente surgird, na auséncia da prevencdo, uma perda na alteragdo
dos elementos articulares. Ficam entdo confrontados com uma curvatura na anca, no joelho e

eventualmente na dobra do pé.
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As retraccoes musculares

Quando héa uma atitude articular viciada, normalmente os musculos procuram o lugar
mais curto, isto ¢, podemos encontra-los na dobra da anca, nos joelhos e na dobra do pé.

No plano terapéutico, a tarefa de restabelecer posi¢des articulares normais estende-se
ndo so as estruturas articulares proprias (capsulas e ligamentos) como aos musculos anexos a
estas ligacoes.

Ao nivel da anca, sob o efeito de uma retrac¢do dos adutores, verifica-se uma
importante diminui¢ao do desvio da anca. Neste caso, as pressdes da cabega do fémur ao nivel
da cavidade articular da bacia exercem-se mais sobre a parte externa do que sobre a parte
central da cavidade articular.

O fenémeno amplificador do crescimento, vai interferir e deixar o caminho aberto a
uma luxagdo se a deformagdo prosseguir, isto €, uma articulagdo instavel por vezes dolorosa

cuja cabeca femoral saiu da cavidade articular ao nivel da bacia.
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A marcha

Nenhuma deformagdo ortopédica por si s interfere na marcha, pelo contrario os
problemas de for¢ca, da harmonia muscular, s3o determinantes se, por sua vez, forem
associados aos problemas de equilibrio e do desejo de andar (Ibidem).

Se ndo houver uma hipotese voluntdria e harmoniosamente controlada da
constituicdo do passo e do encadeamento de um passo apos outro, ndo € possivel criar
qualquer forma de marcha artificial (com ajuda fisica ou aparelhos ortopédicos). Se estes
elementos existirem devem coexistir com uma capacidade da crianga na verticalizacao

estavel.
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A verticalizacao

Para imaginar a estabilidade da posi¢do vertical, € necessario que o conjunto do peso
do corpo se projecte sobre os dois pontos de apoio (que sdo os pés). Toda a atitude muscular
fixa ou todo o jogo muscular anormal que projecta o peso do corpo para além da superficie de
apoio, cria potencialmente as condigdes de instabilidade e altera os requisitos necessarios para
a marcha (Ibidem).

Para nos mantermos numa posic¢ao vertical estavel s3o necessarios varios requisitos.

Em primeiro lugar ao nivel da anca, devem estar em extensdo controlada de modo
eficaz por um dos musculos principais da verticalizagdo, que ¢ o grande musculo gliteo
situado na parte posterior da anca, e que evita que o tronco se projecte para a frente em
relacdo a base de apoio. Se este musculo ndo esta apto, a coluna vertebral, e com ela o peso do
corpo sobre a bacia, vai projectar-se para a frente da base de apoio. Para transportar esta carga
sobre a base de apoio, a crianca tem duas possiveis solugdes: colocar a coluna vertebral em
hiper-extensdo para tras, e/ou flectir o joelho, o que supde um excelente controlo dos
musculos do tronco assim como dos musculos dos joelhos.

Um segundo elemento importante da estabilidade na posi¢ao vertical ¢ o controlo do
joelho bem direito (esticado) sob o efeito da carga vertical. Logo que o joelho fique rectilineo,
existe uma transmissdo directa da carga no eixo da perna junto da base de apoio, o que
assegura a estabilidade desta articulagdo. Se existir flexdo do joelho, uma parte da carga
tendera a dirigir-se sobre o eixo do fémur, pelo que nio coincide com o eixo da perna, o que
tende a flectir ainda mais o joelho. E preciso dispor de um excelente controlo do méisculo
quadricipite. Se for hipotonico ou ndo puder vencer a retracgdo muscular, ndo ¢ possivel fixa-
lo de forma rectilinea e, por consequéncia, provoca instabilidade nesta articulacao que ¢ de

suporte.
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No caso da dobra do pé, a posicao vertical faz-se na ponta dos pés, o que restringe a
base de apoio e a torna menos estavel, e tem como consequéncia provocar automaticamente
uma flexao do joelho e da anca. Se cada uma destas flexdes for bem controlada e estabilizada
pelos musculos que fixam a posi¢do recta, a crianga pode ultrapassar esta dificuldade.
Eventualmente, a crianga pode reencontrar apoio na planta do pé colocando o pé de lado: pé

valgo, o que lhe permite ganhar uma extensao relativa sobre o tenddo de Aquiles.
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A posicio sentada

A posigao sentada fornece uma base de apoio muito estavel e que precisa pelo menos
de duas coisas: ancas moveis e sem dores e uma coluna vertebral levantada sobre a bacia
(Ibidem).

A mobilidade sem dor ¢ ameagada pelas retracgdes musculares cujo ultimo risco €
evoluir em direc¢dao a uma luxagdo da anca. Se nos confrontamos com uma luxag¢ao da anca, a
posicao de sentada torna-se dolorosa. Se a mobilidade também o for, o ajustamento da postura
torna-se cada vez mais limitada, sobretudo se a posi¢ao flectida for dolorosa. A posi¢ao
sentada serd globalmente dolorosa e eventualmente ndo tolerada pela crianga, conduzindo a
uma perda da posicao de sentada.

A posi¢do de sentado ¢ uma posi¢do estavel pelo tamanho da superficie de apoio
sobre a cadeira. A coluna vertebral levantada sobre a bacia assegura uma distribuig¢do
equilibrada do peso. Na presenca de uma bacia obliqua, uma nadega perde apoio ao subir com
a anca, tornando-se a posic¢ao de sentado bem menos estavel. Neste processo de bacia obliqua,
o lado da bacia que sobe vai em direccdo as costelas, provocando um impacto da caixa
toracica com a bacia. Esse fenomeno ¢ doloroso e provoca uma perturbagdo na mecanica da

ventilagao.
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PROBLEMAS RESPIRATORIOS

Segundo Desguerre, et al., 1996, p.6 os problemas respiratdrios sdo frequentes nas
criangas com estas limitacdes e por vezes provocam um grande desconforto e hospitalizagdes
repetidas.

Trés mecanismos diferentes concorrem para a instalagao de infecgdes respiratorias.
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PROBLEMAS DE DEGLUTICAO

Eles provocam um falso encaminhamento salivar e alimentar que pode provocar um
quadro de angustia respiratoria aguda, de pneumopatias ou de bronquites repetidas. Ha
também uma acumulagdo de saliva, a crianca ndo consegue tossir de forma eficaz, o que
origina uma acumulacdo progressiva a nivel pulmonar.

Para minimizar esta situagdo, a refeicdo deve ser espessa ¢ de consisténcia
homogénea. A qualidade da instalacdo, sentada com a cabeca um pouco flectida para a frente,
evita um bom numero de falsos encaminhamentos dos alimentos. Antes da refeigdo, deve
fazer-se uma aspira¢ao nasal com um aspirador de mucosidade. Por vezes, as refeigdes sdo
muito longas e ¢ por isso conveniente fracciond-las em seis ou oito refeicdes. A bebida deve
ser agua dada a colher ou a seringa. A agua aromatizada ¢ outra alternativa para assegurar

uma boa hidratagao.
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O REFLUXO GASTRESOFAGICO

E favorecida na posi¢do de deitada, pelas deformacdes nas costas e, muito raramente
por uma perturbacao de origem neurologica e da ordem dada a motricidade esofagica.

As consequéncias respiratdrias sdo infecgdes pulmonares repetidas, asmas severas e
instalacdo progressiva de insuficiéncia respiratoria.

Também neste caso, ¢ fundamental a espessura dos alimentos assim como a
instalacdo em posicdo de sentada e a duracdo da refeigao.

Simultaneamente, podera ser ministrado um tratamento antidcido nos refluxos

rebeldes cuja sintomatologia respiratoria € grave.
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DEFORMACOES DA COLUNA VERTEBRAL

O abatimento das costas e as escolioses provocam uma diminuicdo do volume
pulmonar com atelectasias reincidentes podendo causar bloqueios definitivos e infecg¢des
repetidas.

Deve-se ter um procedimento preventivo com cadeiras apropriadas e usar coletes. A
terapia respiratéria ¢ fundamental em periodos de infec¢do, mas também ¢ usada como
prevencao. Deve associar uma aspira¢do nasobucal para evitar que a crianga faca esforgos
cansativos quando tosse.

Ha um ciclo vicioso. A existéncia dum refluxo gastresofagico favorece os distlrbios
da degluticdo. Por outro lado, as deformacdes das costas e do torax favorecem o refluxo
gastresofagico.

As dificuldades respiratérias podem ser melhoradas por determinados medicamentos.
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HIPERVENTILACAO

A irregularidade da respiracdo aparece geralmente quando a menina com Rett esta
acordada e torna-se mais evidente quando a obrigamos a movimentar-se, quando esta alerta
ou agitada. (Kerr, et al., 1994, p. 9-10).

Para a crianga com cerca de cinco ou seis anos, a hiperventilagdo é, por vezes,
evidente. Cada periodo de hiperventilacdo dura varios segundos e ¢ invariavelmente seguido
de apneia, ao fim da qual a respiragdo se torna mais ruidosa e violenta.

A hiperventilagdo pode provocar vertigens ¢ comichido nos dedos. Durante a apneia,
o nivel de oxigénio no sangue pode baixar e provocar uma sensag¢ao de incomodo.

A hiperventilagdo raramente provoca crises de epilepsia, e muitas delas observadas
na menina com Rett ndo aparecem directamente associadas ao caracter anormal da respiragao.
Muitas das meninas com Rett t€m breves interrup¢des de consciéncia, que ndo sdo crises de
epilepsia, e algumas dessas auséncias parecem estar ligadas ao caracter anormal da respiracao.
Pode considerar-se como uma espécie de indisposi¢ao espontaneamente restabelecida.

O sintoma da respiracdo irregular e os movimentos repetitivos dos membros, do
tronco ¢ da boca, estdo ligados e sdo particularmente marcantes ao acordar, ou quando a
crianga acorda durante a noite, podendo comecar repentinamente. Durante a noite, pode ouvir-
se uma respiragdo profunda, assim como pequenos gritos ou risos sintomaticos e observar-se
uma série de movimentos repetitivos.

Apesar das anomalias da respiracdo e das suas aparéncias alarmantes, ndo foram
encontradas até ao momento quaisquer provas de que o cérebro possa ser prejudicado.

Ao respirar profundamente a menina elimina muita humidade do corpo e utiliza
muita energia, tendo por isso necessidade de complementos liquidos e de calorias. Deve
administrar-lhe pelo menos dois litros de liquidos entre as refeigdes, e consultar um

nutricionista em relagdo as necessidades de liquidos e calorias, sobretudo no caso de meninas
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com um inferior peso. Uma crianga agitada pode ficar muito fatigada e, por isso, € preciso ser-
se muito compreensivo perante esse problema.

Com a aproximacao da adolescéncia, a hiperventilacdo torna-se menos vigorosa e a
apneia ¢ uma anomalia mais evidente. Isto parece contribuir para dilatacdes abdominais

periddicas, mas as fungdes intestinais perturbadas tém também uma grande influéncia.
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EPILEPSIA

A epilepsia estd presente em pelo menos 50% de todas as meninas com S.R. As
crises epilépticas sdo precedidas em meses ou anos por alteragcdes do electroencefalograma,
bastante caracteristicas e que no S.R. tem certo valor diagnostico (Selles, 1997, p.3-4).

Os tipos mais comuns de crises epilépticas no S.R. sdo crises tonicas generalizadas,
crises motoras parciais simples, crises psicomotoras (parciais ou complexas), auséncias
atipicas, ataques atonicos e crises mistas.

Ataques de apneia ou episddios distonicos podem, no S.R., simular crises epilépticas,
por que sdo comuns neste sindrome e, por vezes, precedem de facto crises epilépticas, embora
sem relagcdo directa causa/efeito conforme se conclui de estudos electroencefalograficos e
poligréaficos no S.R.

A EEG, ¢ importante para o diagnostico da epilepsia no S.R. mas ndo serve para
diferenciar verdadeiras e falsas manifestagdes epilépticas, pois ha alteracdes do tragado
(EEGs anormais) em cerca de 80% das meninas.

A carbamazepina (tegretol) tem sido o anti-epiléptico mais usado no S.R. Os efeitos
psicotrdpicos positivos desta medicacdo fazem com que seja, especialmente benéfica na
melhoria comportamental, com um efeito adicional, reduzindo a hiperactividade e
melhorando o sono destas meninas.

Se a crianga tiver uma crise convulsiva devemos tentar manter a calma e protegé-la
de possiveis lesdes. Precaugdes a tomarem; deve facilitar a queda e manter os espectadores
afastados. Deixar a convulsdo seguir o seu curso sem interferir. Desobstruir a area a volta
dela, de modo que esta ndo se magoe durante a crise e tentar protegé-la de quaisquer perigos.
Se possivel, colocar-lhe algo macio debaixo e/ou a volta da cabeca. Afrouxar-lhe as roupas
apertadas e cuidar da proteccdo da cabega. Deve-se actuar com cuidado, porque ¢ facil

assustar alguém que esta semi-consciente.
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Quando as contracgdes terminarem, devemos abrir-lhe as vias aéreas, verificarmos a
ventilagdo e colocarmos a crianga em posi¢ao lateral de seguranca (deitada de lado para a
eliminagdo natural da saliva e eventualmente de vomitos). Deve-se estar com ela até haver a
certeza que esta completamente recuperada e neste processo, deve-se tranquiliza-la.

Se a crise demorar mais de cinco minutos € a inconsciéncia mais de dez, se € a
primeira crise da vitima ou se a consciéncia ndo ¢ recuperada entre as crises, devemos chamar
uma ambulancia.

E importante:

1.  Nunca tentar agarrar a menina ou impedir a convulsao.

2. Nunca por nada na boca dela (lengos, maos,....).

3. Nunca tentar dar algo a comer ou beber durante a crise.

4. Nunca tentar acorda-la com aspiracdo de éter, alcool ou

qualquer substancia apo6s a crise.
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NUTRICAO

Uma das mais problemadticas caracteristicas clinicas do S.R. ¢ a tendéncia para ndo
manter o peso corporal de acordo com altura e idade. Apesar do apetite preservado ou até
aumentado e normal ingestdo de proteinas e calorias, muitas meninas tém um emagrecimento
acentuado. Algumas encontram-se francamente sub-nutridas até a caquexia. H4 reten¢do do
crescimento e peso, hipotrofia muscular, lesdes da pele e anemia moderada. Tal desnutrigao
independentemente de factores intrinsecos ou idiossincraticos da propria sindrome, também
advém de factores ambientais (precarias situagdes econdémicas familiares, desinformagao dos
Servigos de Satde em relagdo ao gasto energético aumentado no S.R., erros alimentares, etc.).

O alto gasto energético das meninas com S.R., ¢ até duas vezes superior ao das
criangas normais da mesma idade/peso/altura. Talvez isto ocorra pelo dispéndio energético
em consequéncia da hipercinesia e estereotipias constantes, mas esta explicagdo ndo ¢ valida
para meninas ndo deambulatérias com S.R. que sdo, justamente, as que mais emagrecem, a
partir das idades de ingresso no 4° Estagio (deterioracdo motora tardia).

Haas, preconizou dietas com finalidade de promover o ganho de peso das meninas,
melhorar o controlo de crises convulsivas e oferecer gorduras como fonte principal de
energia. Mas as dietas hipergordurosas s3o deficientes em vitaminas e minerais e devem ser

complementadas com vitaminas, minerais e oligoelementos.
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Somente, as meninas com sérios problemas de ganho ou manutencao de peso, casos
em risco de desnutricdo ou tdo gravemente desnutridas e anoréxicas, necessitam ser
hospitalizadas e alimentadas por sondas, devem ser candidatas a este tipo de intervengdes
dietéticas. Nao sabemos quais os riscos a longo prazo de dietas hipergordurosas, no S.R., em
relacdo ao aparelho cardiovascular, pois esta elevagdo do colesterol sanguineo foi observado
em 50% dos casos de S.R., mesmo nas meninas que ndo haviam recebido qualquer
intervencao dietética. A caquexia ¢ claramente uma das causas de 6bito no S.R. no 4° estagio.

As dietas preconizadas por Haas, especialmente para o S.R., devem ser estritamente

prescritas por nutricionistas.
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OS PROBLEMAS DIGESTIVOS

A maioria das criancas Rett apresentam graves problemas de degluticdo, que sdo um
obstaculo a uma alimentacao cléssica, o que leva a confeccionar alimentos de textura variada
desde os semi-solidos aos batidos (Lhome, 1995, p. 14).

Por outro lado, os problemas digestivos (transtornos a nivel intestinal, patologias
gastroesofagicas) e nutricionais (diabetes, insuficiéncia renal) sdo numerosos. O
desenvolvimento nutricional no desenvolvimento destas criangas ¢ muito importante e
complexo.

Os problemas digestivos na maior parte das vezes estdo ligados a falta de actividade

fisica, as dificuldades de hidratacao e aos efeitos secundarios de certos medicamentos.
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DIFICULDADES NA PASSAGEM BUCO-ESOFAGICA

As dificuldades sdo devidas a distirbios na degluticdo que vao de simples lentiddo na
passagem dos alimentos a falsa degluticdo com a invasdo das vias respiratorias

As criangas, tém dificuldade em mastigar e em engolir os alimentos sendo que as
dificuldades em mastigar ndo sdo sempre reparaveis.

E preciso avaliar as possibilidades de mastigagdo da crianga, porque se ela é ineficaz,
uma alimentagdo em fragmentos, pode aumentar os riscos de estrangulamento, de falsa
degluticao e dificuldades digestivas (os bocados grandes e ndo mastigados de alimento nao
sdo digeridos).

Todas estas dificuldades, tém um efeito particularmente sensivel no dominio da
hidratacdo. Por vezes, ¢é dificil fazer as criancas beberem e a hidratagdo torna-se insuficiente,
0 que se repercute no seu bem-estar organico global e muito especificamente no
funcionamento intestinal.

Para Fabienne Lhome existem solugdes para melhorar a hidratagdo nas criangas que
ndo conseguem tomar liquidos; elabora¢do de gelatinas alimentares em p6 ou folhas diluidas

em agua quente, que depois vai para o frigorifico.
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DISTURBIOS LIGADOS A DIGESTAO

O refluxo gastroesofagico provoca dores esofagicas e pode provocar uma esofagite.

Para o combater, Fabienne Lhome propde cinco refei¢des por dia, e tentar evitar
refei¢des muito abundantes, evitar alimentos muito liquidos, sopas, alimentos muito quentes
ou muito frios, alimentos 4cidos (tomate, laranja, limdo,...) especiarias, alimentos muito
salgados ou muito doces que irritam a mucosa do es6fago. Também deve evitar alimentos que
provocam flatuléncia (legumes secos) e bebidas durante as refeicdes para ndo diluir as
secrecdes gastricas nem tornar muito liquido o bolo alimentar. Deve-se propor frutos bem

maduros sem pele e legumes bem cozidos.
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OBSTIPACAO

A obstipagdo ¢ um sintoma muito frequente nas criangas que sofrem do S.R. o que
provoca dificeis problemas (Pantou, 1992, p.11).

A obstipagdo, consiste na dificuldade de evacuagdo e deve ser considerada desde que
esta ndo seja feita pelo menos trés vezes por semana.

Xavier Pantou, enumera alguns factores que a favorecem como uma alimentagio
pobre em fibras, bebidas insuficientes e auséncia de actividade fisica. Isso traz consequéncias:
pequenas hemorragias através das fezes; dor ao evacuar, ligadas a fendémenos de irritacdo que
podem provocar fissuras. A retencao das fezes, tornando-as duras, ressequidas, muito dificeis
de expelir e que se acumulam progressivamente no colon sdo causadoras de dores
abdominais.

Para evitar que isso aconteca, primeiro que tudo € preciso promover algumas
alteracdes em relacdo a dieta didria: sumo de frutas; bebidas mais abundantes; legumes
frescos...

Caso a obstipagdo nao melhore, o 6leo de parafina sobre forma adaptada as criangas,
e prescrita de forma intermitente, torna-se suficiente. E importante incitar as criangas ao
habito da evacuagdo, conduzindo-as regularmente a casa de banho. Se a evacuagdo for dificil,
pode-se recorrer a utilizagdo de supositorios de glicerina que sao totalmente inofensivos.

Sobretudo é importante ndo usar o termémetro ou o dedo para provocar a evacuagao,
pois pode provocar ulceras.

(Lhomme, 1995, p.14) propde uma alimentacdo rica em fibras (legumes verdes,
frutos crus e cozidos), uma boa hidratagdo (um litro de 4gua por dia) e a cozinha tradicional
do tipo familiar, simples e diversificada com legumes misturados (tomates, cenouras, pepinos,
aipo, etc...) como um bom remédio para a obstipagdo. Uma alimentacdo muito liquida ou
muito seca (certos legumes fibrosos ou em grao) ndo sdo os mais adaptados a estas criangas.
A textura dos alimentos deve ser determinada em funcdo de cada crianga, depois de avaliar as
suas capacidades de mastigacao. Também se deve privilegiar a actividade fisica, qualquer que

ela seja.
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INTERVENCOES TERAPEUTICAS

FISIOTERAPIA

A crianca que anda com a continuacdo dos movimentos articulares repetitivos
mantém automaticamente a mobilidade e corre pouco risco de ser confrontada com retracgdes
funcionalmente penosas. Com efeito, quanto mais a crianga possui uma capacidade funcional
importante, menos sera ameagada pela doenga ortopédica (Tanguy, et al., 1996, p.5).

A crianca quando estd sentada, encontra-se numa situacdo de progressiva restri¢ao
das amplitudes articulares e musculares. Deve-se tentar manter na crianga uma postura erecta
e simultaneamente confortavel para atenuar consequéncias menos positivas.

A prevengdo deve por isso dedicar-se ndo somente em conservar o estado funcional
em que a crianga se encontra, mas também tentar conseguir mesmo artificialmente (usando
aparelhos ortopédicos) um estado funcional superior.

A verticalizacdo deve ser preservada para lutar contra a fragilidade 6ssea. Se a
hipotonia impede a crianga de se manter em pé ¢ importante a ajudar com suportes externos,
como talas ao nivel dos joelhos. Para o acondicionamento ha cadeira de rodas, quando o corpo
da crianca se afunda, deve ser sustentado por um fundo arredondado. Se as ancas ndo tém
tendéncia para se afastarem correctamente devem ser mantidas por meio de um suporte de
aduc¢do que mantenha as coxas separadas. Os pés devem ser suportados por um repouso, se

ndo se mantiverem neste podemos usar velcro para os fixar.
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HIPOTERAPIA

A hipoterapia ¢ a intervencdo teraputica que se caracteriza pela utilizagao
sistematica do cavalo no processo de habilitagdo/reabilitagdo de um individuo. A recreagdo ¢
essencial para melhoria da qualidade de vida, divertimento e auto-estima da crianga,
(Autexier, 1996, p. 13).

A hipoterapia é definida como “um tratamento com a ajuda do cavalo”. E vista como
uma sessao de terapia em vez de uma aula de equitag@o. A crianga ¢ colocada sobre o cavalo,
sem intenc¢do de o controlar, mas usa-lo como meio terapéutico de um programa reabilitativo.
O terapeuta ¢ responsavel pelo utente, avaliando e analisando as suas respostas ao cavalo, ao
seu movimento e estabelecendo objectivos terapéuticos.

A hipoterapia é uma sessdo de tratamento fisioterap€utico que usa o cavalo e ¢é
conduzido pelo técnico/terapeuta. O utente, colocado sobre o cavalo, adquire reacgdes
automaticas a partir do movimento tridimensional da passada do cavalo. O técnico aplica
técnicas de integragdo sensorial e desenvolvimento neuromotor que promovem O
desenvolvimento do equilibrio e das reacgdes posturais. O guia produz no cavalo os
movimentos, passadas e velocidades requeridas que provocardo mudangas posturais no utente.
Os auxiliares de acgdo educativa também devem estar presentes para assistir o utente e

assegurar a sua seguranca.
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OBJECTIVOS DA HIPOTERAPIA:

Os objectivos da hipoterapia sdo: melhorar o equilibrio, a correc¢do postural ¢ a
coordenagao motora da crianca. Melhorar o relaxamento e normalizacao do tonus muscular;
melhorar a no¢ao do esquema corporal, orientacdo espacial, a lateralidade, a funcionalidade
da mao e diminuir as actividades estereotipadas; fomentar a socializacdo, a auto-estima e a

comunicagdo (verbal e ndo verbal); melhorar a estimulacdo sensorial (tactil, auditiva e visual).

O CAVALO

Nao convém ser um cavalo velho, mas deve ter mais de seis anos porque sdo mais
calmos e nao se assustam com facilidade. Deve possuir um bom temperamento. Deve ter um
passo longo e ritmado.

A sela onde o utente se senta ¢ de pele. O local onde se prende o estribo deve ser
aberto no lado direito, para que em caso de queda o estribo se possa soltar da sela. Para
substituir a sela pode ser usada uma pele de carneiro, principalmente em casos de alteracao de

sensibilidade ou para proporcionar um maior contacto com o cavalo.
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PICADEIRO

O espago deve ser amplo, sem obstaculos fixos e ndo devem permanecer no

picadeiro pessoas que ndo estejam envolvidas com a actividade.

EQUIPA

O terapeuta deve avaliar e tracar os objectivos gerais e especificos para cada crianga.
Dar orientagdes ao guia sobre o utente para o ajudar na escolha do cavalo e dar orientagdes
aos auxiliares de ac¢ao educativa.

O guia deve conduzir o cavalo alterando o passo, a velocidade e a direc¢do a pedido
do técnico.

Os auxiliares devem andar ao lado do cavalo e, dependendo sempre das orientacdes
do técnico, podem ser necessarios um ou dois. Sdo muito importantes na hipoterapia, pois

fazem a mediagdo entre o técnico que orienta a sessao € a crianga.
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UTENTES

A seleccdo dos utentes para a equitagdo adaptada deve privilegiar aqueles que
demonstram interesse, ¢ que irdo beneficiar a nivel fisico, psiquico e social. E de extrema
importancia a autorizagdo dos pais e o certificado médico.

Os critérios de selec¢do sdo: a alteracdo de tonus, problemas de controlo postural e
equilibrio, as desordens proprioceptivas, os problemas de socializa¢ao/relagdes interpessoais €
a idade.

Estd contra-indicada nos seguintes casos: epilepsia ndo controlada, peso excessivo,
escolioses maiores de 30° com assimetrias acentuadas da anca e processo inflamatorio em fase

aguda.

TECNICAS

Montar ¢ desmontar sdo etapas muito importantes numa sessdo de hipoterapia,
iniciando e finalizando a actividade. A forma de montar vai influenciar a confianca ¢ a
actuagdo do utente, sendo por isso necessario avaliar a melhor forma de o fazer.

Montar ¢ desmontar ¢ uma actividade de equipa: o utente, o guia que deve ficar a
frente do cavalo para que este nao se mova e dois auxiliares para ficarem do lado esquerdo e
direito do cavalo. Antes de montar o utente, auxiliares, guia e técnico devem apertar os
casacos, para que o seu movimento ndo assuste os cavalos. Deve implicar o minimo esfor¢o
possivel para o utente e auxiliares. O utente deve ser desencorajado de se agarrar ao pescogo

do auxiliar durante o montar ¢ o desmontar. Para facilitar podem-se usar blocos, escadas e
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plataformas. E necessario ter em atengdo a postura do utente quando montado. O desmontar
deve ser controlado e lento, aproveitando este momento para fazer o relaxamento de todo o
corpo. Apos desmontar o utente pode precisar de ajuda para sair do picadeiro dado que as suas
pernas estdo cansadas e o piso ¢ irregular.

No caso duma crianga com mais dificuldades motoras, ¢ necessario que o terapeuta
va na sela com ela.

A apresentagdo da crianca ao cavalo e a sua adaptacdo deve ser progressiva. Deve-se
respeitar o ritmo da crianga e nao a forgar. A crianga pode ter uma convulsao inesperadamente

devendo, nesse caso, ser tirada do cavalo apds a convulsao.

55



HIDROTERAPIA

Segundo Becker, et al., 2000, a hidroterapia, uso terapéutico externo da agua para
propoésitos médicos, ¢ uma das formas mais antigas de reabilitagdo. A agua sempre foi
conhecida por promover a cura, e por ser util em grande variedade de tratamentos médicos.

A imersdo aquatica, possui profundos efeitos biologicos, que podem ser imediatos ou
tardios. Permitem que a 4gua seja utilizada com eficdcia terapéutica para uma grande
variedade de problemas de reabilitagdo.

As terapias aquaticas sdo benéficas no tratamento de pacientes com problemas
musculo-esqueléticos, problemas neuroldgicos, patologias cardiopulmonares e outras
doengas.

A imersdo do corpo em agua produz muitos efeitos fisiologicos que vém sendo
utilizados durante séculos na medicina. Esses efeitos fisiologicos surgem imediatamente apos
a imersao.

A transferéncia de calor comeca, ¢ sendo o calor especifico do corpo humano
diferente do da 4gua, o corpo perde ou ganha calor mais rapidamente que a agua.

Os efeitos cardiacos produzidos pela imersao sdo profundos e saudaveis, tanto para a
manuten¢do de um coragdo saudavel quanto para a reabilitagdo deste, e pode-se desenvolver
um programa de fortalecimento cardiaco, de modo que até mesmo um coragdo severamente
descondicionado ou lesado pode melhorar funcionalmente.

Igualmente importantes sdo os efeitos da imersao no sistema pulmonar. Devido ao
facto do aparelho respiratdrio precisar trabalhar mais intensamente quando imerso, ocorre o
fortalecimento dos musculos respiratorios e processo de respiragao pode ser melhorado.

Os efeitos nos sistemas nervosos autonomos e simpdtico facilitam uma melhoria no
fluxo sanguineo muscular, e possibilitam um aumento na taxa de remog¢ao dos produtos finais

do metabolismo e dos produtos das lesdes, nas camadas profundas dos tecidos musculares.
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Consequentemente, tanto os musculos normalmente em exercicio quanto o0s
musculos e as estruturas ligamentares em reparagao, experimentam esses efeitos benéficos.

Os efeitos da imersdo no sistema renal incluem a promogao da excre¢do dos produtos
de degradacdo metabolica, auxiliam na regulacdo do sdédio, potdssio e dgua e, geralmente,
diminuem a pressdo sanguinea. Os efeitos renais persistem por um tempo maior do que o
periodo de imersdo, frequentemente por muitas horas ou até mesmo dias.

Todos os efeitos acima mencionados sdo terapeuticamente uteis. Outros efeitos
terapéuticos dos exercicios na dgua estdo relacionados com o alivio da dor e espasmos
musculares, manutencdo ou aumento da amplitude de movimento das articulagdes,
fortalecimento dos musculos enfraquecidos ¢ aumento na sua tolerancia aos exercicios,
reeducacdo dos musculos paralisados, melhoria na circulagdo, encorajamento das actividades

funcionais, manutencao e melhoria do equilibrio, coordenagao e postura
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REABILITACAO AQUATICA PARA O TRATAMENTO DE DESORDENS
NEUROLOGICAS

As criangas com desordens neurologicas possuem lesdes complexas, a reabilitagdo
aquatica oferece uma abordagem unica e versatil para o tratamento dessas lesdes e das
deficiéncias que elas criam (Ruoti, 2000).

Entrar na dgua ¢ uma experiéncia Unica que fornece a todos uma oportunidade de
ampliar fisica, mental e psicologicamente os seus conhecimentos e habilidades.

Os beneficios especificos do ambiente aquatico, particularmente o empuxo ¢ a
turbuléncia e o efeito sedativo da dgua quente, incluem o alivio do peso e a facilidade de
movimentos, permitindo a exploragdo dos movimentos, o fortalecimento e o treino de
actividades funcionais, frequentemente antes dos pacientes estarem aptos a realizar essas
acgdes no solo. O facto de esses efeitos poderem ocorrer num ambiente clinicamente seguro,
promovem a redug¢do de dor e sdo até mesmo entusiasmantes e unicos. Também as
propriedades de amparo da agua permitem o ficil manejo dos pacientes por parte dos
profissionais.

O inconveniente, ¢ a dificuldade da crianca querer sair da agua, que por vezes ¢
acompanhado de gritos e choros, em que o terapeuta tem a necessidade de preparar o fim da

sessao.
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MUSICOTERAPIA

Para comunicar € preciso haver conhecimento de si mesmo (Drake, 1997, p. 9-10).

A principal actividade a desenvolver na musicoterapia ¢ a tomada de consciéncia das
capacidades vocais e corporais das criangas. Para favorecer essa consciéncia a musica ¢
improvisada a volta da crianga, isto €, traduz-se em musica os ritmos corporais e¢ vocais da
crianca. A representagdo do seu mundo sonoro, da-lhe a possibilidade de participar
activamente na musica e a sua participacdo favorece a mudanca. Os elementos constitutivos
da musica (o ritmo, a sonoridade, os gestos) estdo em relacao directa com a linguagem.

Ao devolver a crianca o seu mundo sonoro, desenvolve-se, através da musica, as
capacidades essenciais a comunicagdo: a consciéncia de si mesma, a consciéncia dos outros, a
concentragdo, o dominio do corpo e da voz.

O terapeuta comeca sempre por trabalhar com um instrumento ou objecto que a
crianga possa manipular por si mesma, produzindo um som que lhe agrade (tambor, cimbalo,
xilofone). Se for possivel com um piano, que ¢ um instrumento muito rico e flexivel, pode-se
desenvolver tudo o que a crianga faz em movimentos ou com a voz.

Para participar numa actividade instrumental, a crian¢a tem que se manter no seu
lugar. Fazer um movimento intencional e associar o gesto a uma expressao musical. Ter uma
motivacdo e concentragdo. Ouvir a musica e responder (esta resposta ¢ simultaneamente
activa e afectiva). E preciso compartilhar. Mais tarde, a crianca pode aprender a manter o
ritmo, seguir uma sequéncia e melhorar as suas capacidades ritmicas. Todas as capacidades
musicais s30 essenciais na comunicagdo e na vida quotidiana.

A musicoterapia também tem lugar, sempre que se pretende trabalhar o despertar dos
sentidos. E importante encontrar um som ou uma musica que agrade a crianca para todas as

actividades. Cada crianga reage de modo diferente aos estimulos sonoros.
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O trabalho individual e personalizado permite a crianga explorar o mundo do som ¢
do ritmo, tendo como referéncia o corpo e a voz. As criancas com desejo de agir, mas com
dificuldade de dominar as proprias reacgoes, através da musica adquirem uma calma e podem
de igual forma canalizar as emocdes de forma positiva. Melhorar a qualidade e a durabilidade
da atengdo, as respostas fisicas ficam mais claras e os vocalizos com uma entoacao mais rica.
Através da musica podem partilhar e exprimir a sua frustracdo e agressividade.

O trabalho em grupo favorece as inter-relacdes, pede a crianga para esperar pela sua
vez, para participar de forma adequada e ouvir os outros e tendo consciéncia de grupo. A

musica ¢ sobretudo um prazer, mas um prazer que pode ser partilhado.
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TERAPIA DA FALA

Para haver fonacdo € necessario haver um controlo excelente das contracg¢des
cinéticas e posturais dos musculos intervenientes na respiracdo e, em primeiro lugar, do
diafragma. A crianga com S.R. ndo consegue fazer o controlo necessario. Sao frequentes as
perturbagdes respiratérias, devido a descoordenagdo entre os movimentos do torax e do
diafragma ou da descoordenagao entre a respira¢do € o movimento laringeo.

Para estas criangas, a relaxacgdo ¢ de grande importancia, pois facilita a descontracgao
necessaria para que a crianca possa controlar melhor a fonagao.

A mastigacdo e degluti¢do sdo denominadas fungdes pré-fonicas, pois servem-se dos
musculos fonatdrios preparando a coordenagdo, a forga e a destreza necessarias para falar.
Sempre que for possivel a crianga deve fazer exercicios de suc¢do, degluticdo e mastigagdo, a
fim de preparar a musculatura fonatoria.

O controlo da respiracdo deve ser trabalhada, e isso pode ser feito indirectamente
como, apagar velas de diferentes tamanhos e a varias distancias, soprar assobios, soprar penas
e pedacinhos de papel, fazer borbulhar dgua, soprar por um tubo, fazer bolas de sabao, utilizar
perfumes para fazer a inspiracdo nasal, etc. A discriminagdo auditiva também deve ser
trabalhada.

Os movimentos articulatorios devem fazer-se primeiro isoladamente e depois
coordenados, comegando pelos fonemas sonoros. Quando a crianga articular os fonemas,
inicia-se o ensino de silabas com sentido, ou monossilabos. Para os movimentos dos 6rgdos
articulatorios, deve-se pedir a crianga que feche a boca e que respire pelo nariz.

A Terapia da fala, ¢ uma ciéncia que exige muita assiduidade e todo um trabalho nas
fungdes cognitivas, que permitam a crianga a compreensdo da informagdo, memoriza-la,

organizé-la e elabora-la para, em seguida, resultar na expressao verbal.
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A ALIMENTACAO

Na alimentagdo temos a considerar trés fungdes muito importantes: succao,
mastigacdo e degluti¢ao (Lindberg, 1993, p.8-9)
Succao: Sdo os movimentos que o bebé apresenta quando é alimentado com

biberdo ou leite materno. Este reflexo ¢ integrado a medida que a crianga vai desenvolvendo

outra actividade mais complexa — a mastigagao.

Mastigacao: Conjunto de fendmenos que tém como objectivo a degradagdo dos

alimentos (triturar e moer), transformando-os em particulas pequenas que se ligam através da
saliva. Durante a mastiga¢do contraem-se varios musculos como os da lingua e da face. A

textura dos alimentos influencia as caracteristicas da mastigacao.

Degluticao: Actividade neuromuscular muito complexa, que pode ser iniciada

conscientemente e que se completa mediante a integragdo no sistema nervoso central, de
impulsos organizados no centro de degluti¢ao.
As alteragdes que podem perturbar a alimentagdo de uma crianga sdo a falta de

controlo da boca, do tronco e da cabega, ¢ a incapacidade de levar as maos a boca.

A regurgitacao - surge quando a naso-faringe nio fecha, e quando um alimento é

transferido para a faringe;

O refluxo - surge quando ndo ¢ efectuado um encerramento eficaz do esofago e/ou

do estomago, originando assim o reaparecimento do alimento nas cavidades oral e/ou nasal;
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A asfixia - surge quando ndo se efectua o encerramento da laringe e quando o
alimento passa para o esofago. A epiglote ndo funcionou e ndo houve coordenagdo da

respiragdo com a degluticao.

A tosse - ¢ um mecanismo de defesa das vias respiratorias.
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PARA ALIMENTAR CORRECTAMENTE UMA CRIANCA

A crianga deve estar sentada de frente para o adulto, com os bragos para a frente e a
cabega ligeiramente inclinada para a frente. A crianga ndo deve estar deitada, nem demasiado
inclinada para a frente e nunca para tras ou para os lados. Se for necessario, pressionarmos o
peito da crianca com a mao para a ajudar a obter a posi¢do correcta.

Deve-se abrir ligeiramente a boca da crianga controlando-lhe o maxilar. Nao se deve
deixar a crianga com a boca aberta. Com a colher na posi¢ao horizontal introduz-se o alimento
na boca pressionando o dorso da lingua com a colher, que deve ser pouco funda e
arredondada. Nao se deve introduzir a colher obliquamente na boca, nem empurrar a lingua
para tras. Sendo alimentos solidos, deve-se inclinar a colher, alternadamente para um lado e
para o outro. Nao se deve colocar os alimentos contra o palato (céu da boca), ndo deixar que a
crianga projecte a lingua para fora da boca, e ndo deixar deslizar a colher contra os dentes de
cima quando a retiramos.

De seguida retira-se a colher, e com a mao livre controlar os movimentos do maxilar
para a mastigagdo e para a degluti¢do. Nao se deve deixar a crianga abrir a boca enquanto

engole, nem a deixar inclinar a cabeca para tras.
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PARA DAR DE BEBER CORRECTAMENTE:

A criancga deve estar colocada na mesma posi¢ao que na a alimentagao.

Encher o copo, que deve ser de pléstico. Controla-se o0 maxilar com a mao livre e
pousa-se o copo ligeiramente sobre o 1abio inferior da crianga. Nao deve empurrar os labios
com o copo € a crianca ndo deve prender o copo com os dentes. Da-se o liquido a beber
lentamente. Nunca se deve deixar a crianga chupar o liquido com a lingua, nem deixar que o
engula com a boca aberta.

Nao se deve tirar o copo enquanto a crianga engole.
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HIGIENE ORAL

As criancas com S.R. sdo sensiveis a problemas dentarios, tais como caries ou
problemas das gengivas, por diversas razdes: medicamentos contendo actcar, abandono tardio
do biberdo, a incapacidade de manter a boca bem aberta para permitir uma boa higiene,
alimentos ralados que tendem a colar-se aos dentes, certos medicamentos, a falta de liquidos
que dao origem a uma boca seca e a falta de saliva para limpar naturalmente os dentes, ¢ a
incapacidade de manipular os alimentos no interior da boca. (Weisz, 1990, p. 9).

A higiene dentaria é importante para a crianga com S.R., pois precisa de dentes e
gengivas sas, para ter vontade de mastigar os alimentos e também para conservar a beleza do
seu SorTiso.

As céaries tornam a mastigacdo dolorosa ¢ uma mastigagdo insuficiente, torna a
digestao ainda mais dificil. Ter dor de dentes ndo da vontade de comer e pode dar origem a
uma subnutrigao.

Os dentes sdo muito vulnerdveis quando expostos a liquidos acgucarados (leite
infantil, sumos de frutas, bebidas acucaradas e medicamentos), sobretudo antes de dormir. Se
o biberdo ¢ necessario antes de dormir, a agua fresca pode matar a sede.

E necessario iniciar a higiene oral o mais cedo possivel para que ela se habitue. Este,
deve ser um momento agradavel, deve-se estar bem disposto, sorridente e felicitar a crianga
pela sua cooperagdo. Ter em atengdo para escolher uma posi¢ao confortavel tanto para quem
lava como para a crianga, pois ¢ importante que ela se sinta segura e calma para cooperar
melhor. Podemos por a tocar a sua musica preferida ou cantar-lhe uma can¢do. Uma rotina
diaria, todos os dias @ mesma hora, também pode ajudar. Pedir conselho médico sobre qual o
dentifrico ou desinfectante oral mais adequado para a crianga.

Antes do aparecimento dos dentes de leite, é conveniente lavar-se as gengivas com

uma gaze molhada em desinfectante oral.
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Durante a denti¢do de leite, é aconselhavel usar uma escova de dentes pequena e com
pélo macio ou aplicar um desinfectante oral com um cotonete. Nao usar muita pasta dentifrica
ou dentifricos liquidos, pois podem causar problemas de estbmago a uma crianga que nao
consegue deitar fora a 4gua pela boca. Para a se ajudar a deitar fora a dgua, deve-se flectir a
cabeca.

Na denticdo definitiva, usar uma escova adequada ao tamanho dos dentes. Deve
escovar-se com movimentos circulares. Os dentistas aconselham a escova eléctrica, pois €
mais eficaz que uma escova normal.

As criangas devem ir com frequéncia ao dentista (pelo menos de seis em seis meses).
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INTERVENCOES EDUCATIVAS E PEDAGOGICAS

MOTRICIDADE GLOBAL

O movimento ¢ extremamente sugestivo para a crianga. Ela gosta de se mexer, andar,
saltar e correr. E através do movimento, do gesto, que a crianca estabelece as primeiras
comunicagdes com a mae e posteriormente com as pessoas que a rodeiam (Kerr, et al., 1994,
p.9-10).

Com o movimento, a crianga aprende a ser independente, aproxima-se dos outros,
comunica ¢ interage. Satisfaz a sua curiosidade sobre os objectos manipulando-os e
experimentando-o0s. A crianga vai, assim, percepcionar e experimentar o espago que a envolve
e comega a tomar consciéncia do seu corpo.

A crianca com S.R. debate-se com duas dificuldades para controlar os movimentos;
falta de habilidade para tornar uteis os seus movimentos, € a presenca de movimentos
repetitivos incomodos sobre os quais ela tem pouco ou nenhum controlo. Olhando
atentamente, notam-se movimentos repetidos da lingua, das maos, do tronco e das pernas,
tornando dificil a sua coordenagdo construtiva. As dificuldades persistem mesmo para levar a

bom termo um movimento pratico, mesmo quando os movimentos param.
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Estes problemas nos movimentos devem-se provavelmente, a dificuldades em se
desenvolverem normalmente certos centros de controlo do cérebro: certos ritmos mentais de
base que deveriam ser coordenados de forma regular, escapam ao controlo e tornam-se
simples principios repetidos, unicamente, simples gestos. A coordenagdo efectuada pelos
centros superiores do cérebro ¢ alterada no S.R.

As irregularidades da respiragdo que se constatam na maior parte das meninas que
sofrem do S.R., comegam habitualmente no fim do periodo de regressdo entre os trés e os seis
anos. Pode considerar-se estas irregularidades da respiracdo como fazendo parte do principio
de movimentos desordenados (descontrolados). Os movimentos repetitivos tornam-se cada
vez mais dolorosos, os musculos menos flexiveis ¢ a ac¢do voluntaria menos evidente. Esta
experiéncia deve ser muito frustrante e terrivel para a crianca, e ¢ indispensavel encorajé-la
carinhosamente a servir-se sempre das maos, a deslocar-se de maneira autobnoma, mas sempre
sem pressao nem censuras.

Uma educacdo activa é possivel quando cessa a regressao, habitualmente por volta
dos cinco anos, algumas vezes mais cedo, no entanto ¢ preciso evitar forte pressdo, porque
durante 0 momento em que a crianga ¢ capaz de conseguir um movimento pratico, é-lhe
dificil responder a uma ordem directa.

A acg¢do voluntaria ¢ mais descontraida acompanhada duma atmosfera relaxante,
sobretudo se a situagdo no seu conjunto esta implicada na ac¢do pedida como nadar, cantar,
andar a cavalo.

O sucesso de acgdes simples aumenta a habilidade e dd confianga para tentar tarefas
mais dificeis. E importante dar a crianga um meio ambiente calmo propicio a educagdo e
igualmente prever um lugar sossegado se a crianca estiver angustiada e agitada. Os
movimentos repetitivos, devem ser considerados como uma actividade habitual numa crianga
com S.R., e o melhor ¢ ignora-los, excepto nos casos em que pela frequéncia e pelo vigor
desses movimentos, a crianga corra o risco de se ferir. Durante as tarefas, a crianca pode estar
com uma s6 mao operacional e a outra imobilizada, também pode usar uma tala, a ser
utilizada para prevenir todo o contacto perigoso. Se a agitagdo ¢ forte e persistente, ¢
importante procurar saber as causas do sofrimento, da tristeza ou da frustragdo que podem
acentuar os movimentos repetitivos.

O controlo dos movimentos tende a melhorar com a idade e muitas mulheres

adquirem novas aptiddes. Isto deve encorajar no trabalho que se desenvolve para atenuar as
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deformagdes das articulagdes durante a infancia, e optimizar os meios de utilizar as suas
capacidades frageis.

Algumas actividades a realizarem nas criangas com S.R.:

Explorar o ambiente: formas, pesos, temperaturas, texturas diferentes, etc. (Ex: neve,
areia, folhas, farinha, pérolas, ervilhas, vagens, rebucados,...). Aperfeigoar a sensibilidade.
Aumentar a for¢a muscular. Reforcar a faculdade de agarrar. Usar diferentes palavras

referentes ao espago (alto, baixo, direita, esquerda,...).
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MOTRICIDADE MANUAL

Segundo Lindberg, 1993, p.8-9, ¢ notavel o desejo da crianga com Sindrome de Rett
utilizar as maos, apesar da sua incapacidade, seguidas pela frustragdo perante o fracasso.

Pode-se fornecer a crianga ajuda fisica como: segurar uma mao da crianga, libertar a
outra e acompanhar os movimentos da mao livre, ¢ importante compreender 0 momento em
que a crianga deseja actuar; ndo impor movimentos dolorosos, para assim evitar a angistia no
final, e favorecer os desejos de bater, tocar.

Deve-se adaptar o ambiente com objectos faceis de agarrar para a percep¢ao manual.
As maos molhadas também ajudam a agarrar os objectos ou, por intermédio da 4gua, agarrar
um objecto dentro dela. O espaco de trabalho deve ter limites para impedir que o objecto se
afaste muito (ex: mesa ou tabuleiro com rebordo). Pode-se prender um objecto a mao da
crianga (tambor, colher) e ir aumentando o tempo de contacto com o objecto. Um objecto
sonoro exige prolongamento ou repeticdio do som. Também sdo uteis os brinquedos com

interruptores adaptados, sensiveis ao toque e/ou com células fotossensiveis.
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ESTEREOTIPOS

Para o mesmo autor, deve tentar modificar os esteredtipos manuais que impedem os
movimentos voluntarios ¢ provocam uma auto-mutilagdo. Nestas circunstancias ¢ desejavel
uma intervengao completa.

E possivel usar varios tipos de ajuda.

Ajuda fisica: as mios seguras por um adulto, é eficaz quando utilizado em certas

circunstancias e quando a crianca ¢ prejudicada pelos estere6tipos;

Ajuda verbal: associar o “ndo” e o impedimento fisico, usar um tom de voz

firme, mas sem amedrontador ¢ em situacdes bem adequadas;

Restricoes fisicas: variaveis, segundo situagdes bem definidas e objectivos
claros.

No entanto também ¢ possivel usar varios tipos de distrac¢cdes, nomeadamente outros
estimulos visuais, auditivos, ou actividades diferentes das habituais como passeios. Deve-se
sempre favorecer a utilizacao de palavras construtivas e compreender que a supressao total de

estereotipos nao € um fim.
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PSICOMOTRICIDADE

Psicomotricidade ¢ o que transforma o movimento em gestos portadores de
significados, respostas e intengdes (Kostka, 1993, p. 11-12).

O corpo ¢ abordado sob os aspectos bioldgicos, psicoldgicos e psiquicos. O corpo, na
sua funcdo motora, ndo ¢ nada sem o aspecto psiquico. Por intermédio do psiquico, o
movimento torna-se em gesto, isto ¢ portador de significado, de respostas e de intengdes. O
gesto ndo ¢ uma simples atitude, uma reac¢do banal, mas sim uma linguagem a compreender.

A psicomotricidade € consciente, conhecedora dos factos, das condutas, uma troca
constante entre o pensamento/accdo e entre a ac¢ao/pensamento. Descobre-se, estrutura-se,
exprime-se e integra-se na vida através do corpo.

A psicomotricidade evolui tendo em conta o corpo, o espago ¢ o tempo. Engloba
todos os comportamentos gestuais, tanto intencionais como involuntarios e tem como
principal objectivo o esquema corporal e a vivéncia do nosso corpo na relagdo com os outros.

Segundo o autor, as perturbagdes psicomotoras manifestam-se através da voz e da
das emocgdes, constituindo dificuldades no dominio e na utilizagdo do corpo empenhado no
relacionamento.

Segundo (Meuer, et, al., 1984), o estudo da psicomotricidade abrange o esquema
corporal, a lateralidade, estruturagdo espacial e orientacdo temporal.

O desenvolvimento do esquema corporal, permite a crianga tomar consciéncia do seu
corpo, das suas possibilidades e de se expressar por meio desse corpo. O esquema corporal ¢
um elemento indispensavel para a formacdo da personalidade da crianca. E a representagéo
global e diferenciada que ela tem do seu proprio corpo. A crianga compreende e percebe os
seres € as coisas que a rodeiam, em funcgdo da sua pessoa. A sua personalidade desenvolver-
se-a gracas a uma progressiva tomada de consciéncia do seu corpo, do seu ser, das suas
possibilidades de agir, e de transformar o mundo a sua volta. A crianca sentir-se-4 bem, na
medida em que conheca melhor o seu corpo, que este lhe obedeca e o possa utilizar, ndo s

para se movimentar, mas também para agir.
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Uma crianca que se sinta bem disposta com o seu corpo e seja capaz de situar os seus
membros em relacdo aos outros, progressivamente localizard os objectos, as pessoas, os
acontecimentos em relacao a si e, depois, entre eles.

A crianga percebe que os seus membros ndo reagem da mesma forma; por exemplo
pode saltar num s6 pé com o pé esquerdo, mas ndo com o direito: ¢ a dominancia lateral.
Durante o crescimento, define-se uma dominancia lateral na crianga: sera mais forte, mais agil
do lado direito ou esquerdo. A lateralidade corresponde a dados neuroldgicos, mas também ¢
influenciada por certos habitos sociais.

Nao devemos confundir lateralidade (dominancia de um lado em relagdo ao outro, a
nivel da forca e da precisdo) e conhecimento “esquerda-direita” (dominio dos termos
“esquerda” e “direita”). O conhecimento “esquerda-direita” decorre da nocdo de dominancia
lateral. Se a crianga percebe que trabalha naturalmente “com aquela mao”, apreenderd sem
dificuldade que “aquela mao” ¢ a esquerda ou a direita. Caso haja hesitagdo na escolha da
mao, ou em caso de lateralidade cruzada, a crianga confundira facilmente os termos “direita”
e “esquerda”.

O conhecimento “esquerda-direita” faz parte da estruturagdo espacial por se referir a
situagdo dos seres ¢ das coisas.

A maneira como a crianga se localiza no espago que a circunda (ex: “Estou atras da
cadeira”), e como situa as coisas, umas em relagdo as outras (ex: “A bola estd debaixo da
mesa”), trata-se da orientacdo espacial.

A estruturagao espacial ¢: a tomada de consciéncia da situagdo do seu proprio corpo
num meio ambiente, isto €, do lugar e da orientagcdo que pode ter em relagdo as pessoas e as
coisas, a tomada de consciéncia da situacdo das coisas entre si, a possibilidade de se organizar
perante o mundo que a rodeia, de organizar as coisas entre si, de as colocar num lugar e de as
movimentar. Portanto, a estruturagdo espacial ¢ parte integrante da nossa vida.

A orientagdo temporal diz respeito a maneira como a crianga se situa no tempo
(ontem, amanha,...).

A estruturacdo temporal, ¢ a capacidade de se situar em func¢do; da sucessdo dos
acontecimentos; antes, apds, durante, em funcdo da duragdo dos intervalos; no¢des de tempo
longo, de tempo curto (uma hora, um minuto); em fun¢do da renovagdo ciclica de certos
periodos: os dias da semana, os meses, as estagdes e em fun¢do do caracter irreversivel do

tempo: ja passou... ndo se pode mais vivé-lo; nogdo de envelhecimento (plantas, pessoas).
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As nogdes temporais sao muito abstractas e muito dificeis de serem adquiridas pelas
criangas.

A estruturacao espacio-temporal fundamenta-se nas bases do esquema corporal sem
o qual a crianga, ndo se reconhece em si mesma, s6 muito dificilmente poderia apreender o
espaco que a rodeia. Alids, ¢ dificil dissociar os trés elementos fundamentais da

psicomotricidade: corpo, espago e tempo.
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TERAPIA DOS DISTURBIOS PSICOMOTORES NO S.R.

Segundo (Kostka, 1993, p. 11-12), a terapia psicomotora exige a interac¢do corporal
levando o corpo a intervir tanto na ac¢ado como no descanso. Esta ac¢do realiza-se através do
corpo e das suas capacidades a partir da vertente motora, remontando a origem dos distarbios,
para permitir um aperfeigoamento fisico que favoreca um aperfeigoamento psiquico, para
permitir uma tomada de consciéncia, o conhecimento das suas possibilidades e dos seus
limites.

Philippe Kostka aborda os disturbios psicomotores na crianga com Sindrome de Rett:

O TONUS MUSCULAR:

As desordens motoras encontradas no S.R. traduzem-se em posturas corporais
incorrectas.

A composicdo muscular base ndo estd suficientemente regularizada para poder
realizar os gestos e os movimentos. Os esteredtipos manuais destas criancas contrariam

frequentemente o movimento, devido as suas reacc¢des patoldgicas.
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O CONTROLO MOTOR:

Os distarbios no controle motor manifestam-se ao nivel do equilibrio, das
coordenacdes dinamicas de base (marcha, corrida, salto), da coordenagdo o6culo-manual e

descoordenacao de movimentos.

O ESQUEMA CORPORAL

Devido a uma motricidade global reduzida, a constituicdo neuropsicologica do
esquema corporal fica severamente perturbado. A capacidade do corpo na utilizagdo do
espaco fica perturbada.

As dificuldades na aprendizagem da linguagem e da comunicacdo, refor¢am as

dificuldades pela falta de utilizacdo dos nomes das diversas partes do corpo.

LATERALIZACAO

Deve-se tentar determinar qual a mao da crianga com maior facilidade de agarrar, ou

a mao que tenta mais vezes agarrar (a capacidade de agarrar precede a capacidade de reter).
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O ESPACO

Na medida em que a possibilidade de se deslocar ndo for adquirida, as criangas
mantém-se por longo tempo limitadas a cama ou a cadeira. A passagem da posi¢cdo de deitada
para sentada ja permite aumentar o espaco de exploragcdo visual. A no¢do de espago ndo se
desenvolvera, sendo a partir do momento em que a motricidade esteja suficientemente
funcional para permitir deslocar-se. Tendo entdo descoberto o espago, ¢ que comega a ser

estimulado o desejo de se mover e de fazer qualquer coisa.

O TEMPO

Devemos desenvolver na crianca a nogao de tempo a partir de pontos de referéncia,
tais como; as horas das refei¢des, os dias de actividades especiais, como a hipoterapia na
quarta-feira ou a musica na quinta-feira, ou as actividades proprias das estagdes como as luvas

e o cachecol no Inverno, etc.

78



A ESTIMULACAO SENSORIAL

Sempre que a crianga fica dependente do adulto ao nivel dos cuidados e da
locomocgao, ¢ por meio da sensibilidade que as relagdes com a crianga se tornardo mais ricas €

mais construtivas (Kostka, 1993, p.2).

O TACTO, O CONTACTO COM A PELE

O tacto é o sentido mais importante para o ser humano (Poher, 1995, p.11). E o
primeiro na formagao do embrido, pois aos dois meses ja reage ao tacto. A pele permite uma
real comunicacdo, pois ¢ a base da interac¢do precoce entre o recém-nascido € a mae. A
massagem ¢ um prolongamento do toque: fala-se com a pele, ¢ bem uma sensa¢do de
comunicagdo, ¢ ¢ esta a primeira sensagao do bebé.

Um estudo com bebés prematuros demonstrou que, com cinco minutos de massagens
por dia, a curva do peso do bebé melhora bastante. A criancga fica activa mais depressa e deixa
o servigo de pediatria mais cedo que as outras.

As caricias maternais e paternais quando cuidam da crianga, os jogos e brincadeiras e
os movimentos de relacdo intensa aumentam o contacto pele com pele, favorecendo o didlogo
mae/pai/crianga.

A descoberta das diferentes partes do corpo, estimula a constru¢do do esquema
corporal ¢ da imagem do proprio corpo. E preciso reforcar essa descoberta com uma

verbalizacdo apropriada associando ao toque uma mensagem e o nome de cada zona.
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Os contactos tacteis e as caricias, vao influenciar o desenvolvimento do organismo.
Isso verifica-se, logo que a crianga comega a explorar activamente o espaco que a envolve.
Por vezes, ¢ importante uma caricia ou um contacto para que ela continue a actividade, a

exploragdo, sentindo-se com isso mais segura.
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A VISAO

A visdo ¢ o sentido primordial no homem e no recém-nascido ¢ a que mais
lentamente se desenvolve (Hache, 1995, p.12). Sob o ponto de vista psicologico, a maior parte
das fungoes visuais (acomodagdo, distingdo das cores....), s6 se atingem cerca dos quatro ou
cinco meses de idade. Mas ja muito antes o olhar ¢ cheio de intenc¢des. A crianga, ao olhar
adopta um certo nimero de mimicas particulares. Além disso utiliza o olhar para significar a
ruptura da comunicagao.

Esse mesmo olhar permite a crianga construir a imagem do seu proprio corpo. Pouco
a pouco a visdo vai-se relacionando com os outros sentidos € com o corpo. Verifica-se a
coordenacdo entre o espaco visual e o tactil, logo no principio da organizacdo e da
continuagdo circuitos gestuais da visdo/apreensdao. As percepgdes sensoriais estruturando-se

entre si vao construir o espago sensorio - motor.
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A AUDICAO

Segundo Feldman, 1995, p.11-12, tanto como o tacto, o feto reage muito cedo aos
estimulos sonoros. A audi¢do corresponde as informagdes recebidas, a escuta cortical
corresponde ao tratamento das informagdes, a sua interpretagdo ¢ a sua memorizagao.

A audicdo estabelece-se antes do nascimento e funciona desde o nascimento. A
escuta cortical desenvolve-se nos primeiros anos de vida.

As dificuldades de audi¢do reflectem-se na escuta cortical, por isso sdo necessarias
despistagens precoces. Pela audicdo, recebe-se a informacdo: ha a recepcdo depois a
transmissdo € a apresentagdo ao cortex. Na escuta cortical, faz-se a discriminagdo da
informacdo e a identificacdo seguida da integragdo. No cortex, toda a informagdo ¢
descodificada, todas as informagdes sensoriais sdo hierarquizadas e inventariadas: ¢ o
tratamento de discriminagdo. O cortex, também tem a funcdo de conjugar a informacao
recebida com outras informagdes sensoriais, ou informagdes anteriormente memorizadas. Por
exemplo, a crianca ndo consegue repetir frases, mas fard a correlagdo entre uma musica e o
rosto que a canta.

A funcdo principal da audi¢do, ¢ permitir a crianga a comunicagdo a partir da
palavra, mas nao s6, pois também interfere no dominio do espaco. A criagdo dum espago
sonoro musical, permite a crianga evoluir num quadro estruturante e seguro. Praticada por um
especialista, a musicoterapia, revela grande importancia no desenvolvimento das criangas com
Sindrome de Rett.

A audicdo permite a crianca uma boa referéncia espacio-temporal, transmitida
através dos ruidos familiares exteriores, espaciais, pelas palavras e conversas entre os

familiares.
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O PALADARE O OLFACTO

Segundo Marlier, 1995, p.11,muitos dos trabalhos realizados nos ultimos anos
evidenciaram a importancia do olfacto no desenvolvimento psico-afectivo da crianca. As
primeiras zonas de prazer, encontram-se no recém-nascido nos primeiros meses de vida, a
volta da boca. Mesmo mais tarde vemo-los levar a boca tudo o que encontram.

O recém-nascido reage desde as primeiras horas de vida e move-se seguindo os
odores. Um recém-nascido que se alimenta com o leite materno diferencia o cheiro do seio da
mae do de outra mulher. Ha uma real interacgdo entre o bebé e a mae. Por volta dos trés/cinco
anos, a crianca identifica pelo cheiro a t-shirt do irmao da de outro amigo.

A maior parte das criancas tém um objecto (um boneco, um cobertor ou almofada
que acompanha a crianc¢a para todo o lado), que dificilmente aceitam que o lavem e lhe
retirem esse cheiro tranquilizante, familiar a crianga e que lhe permite a transi¢do entre o meio

familiar e o exterior.
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SNOEZELEN

Segundo Carlotti, 1997, p.18, Snoezelen ¢ uma experiéncia personalizada, vivida de
forma diferente por cada individuo, em particular o individuo com deficiéncia mental; este
ndo pode verbalizar o seu mundo subjectivo, por vezes ndo pode transmitir por meio de
palavras como se sente ou como experimenta a presenca dos outros. E através das vivéncias
corporais que estabelece comunicagdo com o mundo envolvente, recorrendo a mimica, aos
contactos corporais, aos oOrgdos dos sentidos, ao movimento. Atribui-lhes significados
subjectivos que podem ndo ir além de uma sensagao agradavel ou desagradavel.

A Filosofia de Intervencdo Snoezelen surgiu, e foi desenvolvida no Centro
Hartenberg para deficientes mentais na Holanda, onde no periodo das Festas de Verao,
durante o qual se desenvolvem actividades de caracter ludico, foi criado um espago muito
especifico, onde os pais se constituiam como colaboradores na dinamiza¢ao Snoezelen.

Normalmente a sala Snoezelen é toda branca, com o solo coberto de colchdes. Possui
um colchdo de dgua quente de grandes dimensdes, através do qual sdo transmitidas vibragdes
sonoras de acordo com a musica seleccionada numa aparelhagem sonora. Existem colunas de
agua que borbulham, produzindo diferentes tonalidades cromaticas, varios aparelhos de
projeccdo luminosa e espelhos. Encontram-se ainda varios materiais de estimulagdo com
diferentes cores, vibragdes e tamanhos.

Snoezelen ndo ¢ um método, mas tem principios que devem ser respeitados. A luz e a
musica devem ser suaves, criando um ambiente calmo, que dé seguranca. Deve respeitar o
ritmo da crianga, e propor a actividade, no tempo ideal para a crianga. Utilizar a repeti¢do para
que a crianca possa integrar de forma mais correcta a tarefa e fornecer um conjunto de

escolhas, proporcionando estimulos variados e repetitivos.
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Durante a intervencdo, deve-se equacionar o equilibrio entre a estimulacdo e a
relaxagdo, respeitando as necessidades da crianga. A nossa atitude ¢ muito importante, ser
pacientes, ter sentido de observagao e espirito aberto aos pequenos sinais da crianga a que se
deve estimular entusiasticamente.

O prazer e a aversdo tém um papel importante na motivagdo do comportamento da
crianca com deficiéncia profunda. A sala Snoezelen estd precisamente orientada para a
experiéncia agradavel de impulsos sensoriais e de relaxagdo. O espago Snoezelen ¢ um espaco
preferencial, onde a percep¢do sensorial €, em primeiro lugar, uma ocupacao de prazer.

Como em qualquer tipo de intervencao, real¢ca a importancia da relagdo interpessoal,
a qual ndo poderd ser substituida por apetrechos mecanicos ou efeitos de luz, e deve ter
presente que a crianga com deficiéncia profunda ¢ um corpo que sente. Através das maos que

o tocam, sente-se mais o envolvimento e a afectividade do que propriamente o contacto.
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INDEPENDENCIA PESSOAL E AUTONOMIA

Segundo (Ribeiro, 1996), um dos objectivos principais da educagdo de uma crianga ¢
fornecer-lhe habilidades necessarias para que ela possa viver o mais independente possivel.

As criangas com Sindrome de Rett s3o muito dependentes dos seus pais ou de outros
adultos para as suas necessidades basicas. Elas podem exigir muito do tempo e da atengdo dos
seus pais e podem esforgar-se pouco para fazer as coisas. A crianga com Sindrome de Rett
podera nunca progredir nestas areas (higiene, controle esfincteriano, vestir e despir), mas ela
merece todas as oportunidades para desenvolver as suas potencialidades.

Em numerosos casos de deficiéncia, ¢ frequente a atitude de superprotec¢ao adoptada
pelos pais. Ha pais que ndo deixam a crianca fazer nada, nem ao menos aquilo que ela ¢ capaz
de fazer suficientemente bem, prejudicando assim o desenvolvimento da sua autonomia
pessoal.

E necessario observar e planificar de forma que a crianga consiga alcangar metas

pequenas e repetir com frequéncia as mesmas tarefas.
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ALIMENTACAO

Ensinar a crianga a comer pode ser gratificante, tanto para as criancas com Sindrome
de Rett como para o educador. Comer ¢ uma fungdo necessaria e, para muitas criangas, ¢ uma
tarefa gratificante. Os musculos que se utilizam para comer sdo 0s mesmos que se usam para
falar. Quando uma crianca desenvolve a capacidade para manter a comida na boca,
desenvolve também os musculos que intervém na fala.

E necessario que a crianga comece gradualmente a comer alimentos solidos, de
acordo com o seu desenvolvimento. Se ela aprendeu a mastigar e a engolir a comida que se
lhe coloca na boca, o passo seguinte devera ser ensina-la a comer sozinha. Se ndo pode comer
solidos, necessario sera ensina-la a comer semi-sélidos.

Deve-se ajudar a crianga a avangar pouco a pouco, uma vez adquirida uma
capacidade, resta esperar que a repita regularmente e, a medida que adquire novas

capacidades, observa-se as dreas mais débeis que devem ser refor¢adas e corrigidas

constantemente.
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VESTUARIO

Analisam-se todas as capacidades que uma crianga tem que possuir para se vestir
sozinha: abotoar-se, fazer nds, saber o direito e o avesso, enfiar a camisola pela cabega, etc.
Com a estas criangas nao se pode fixar na tarefa completa, global, mas sim analisar as
diferentes partes que a compoe, deve-se comegar pelo lado mais facil, mais possivel para elas.
No inicio, uma pequena colaboragdo por parte da crianga ¢ motivo de celebracdo e
gratificacdo. Quando, pela primeira vez estende os bragos durante o vestir da camisola, esta a
aprender. A forma como o seu corpo se apresenta pode proporcionar diversas pistas: se esta

flacido, ndo est4 a cooperar, se esta um pouco rigido, pode estar a progredir.
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HIGIENE / CUIDADOS PESSOAIS

A aceitacao social da crianga ¢ favorecida quando se apresenta limpa e bem cuidada.
Uma das metas na educagdo ¢ que as criangas com Sindrome de Rett sejam parte integrante da
sua comunidade.

Relativamente ao banho, a criangca deve colaborar nas diferentes etapas
desenvolvidas segundo uma certa ordem, depois definir as tarefas de forma sequencial e
adaptada as capacidades da crianca. O apoio deve diminuir 2 medida que a crianga vai

ganhando competéncias nas diferentes tarefas.
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COMUNICACAO

Sdo necessdrios trés elementos para definir comunicagdo: a presenca de dois
interlocutores, a existéncia de um canal de unido entre os dois interlocutores e pelo qual passa
a mensagem e a existéncia de um cédigo comum entre eles (Etourneau, 1995, p. 12-13).

Desta forma, a comunicagdo pode parecer simples, mas ¢ um processo muito
complexo. A comunicagao deve comegar a desenvolver-se desde os primeiros dias de vida, na
condi¢do de o bebé dispor os requisitos: motores, intelectuais, sociais e perceptivos de um
interlocutor atento e disponivel, ja que a comunicacdo ndo se desenvolve sendo através dum
quadro de relagao.

Os conhecimentos sobre o desenvolvimento normal da crianga, ¢ que irdo guiar
durante a observagdo das criangas o Sindrome de Rett. O desenvolvimento da crianga vali,
assim, passar ndo s6 pela adaptagdo intuitiva do meio ambiente aos comportamentos da
crianca, mas também pelo aprofundamento das suas capacidades e dificuldades,
fundamentado na realizacao de uma avaliagao.

A avaliacdo assenta em trés principios: o exame individual, a observacao da vida
quotidiana e os assuntos de conversa com os familiares.

O exame individual é uma sessdo de jogos semi-estruturados, no decorrer dos quais o
psicologo provoca situagdes propicias ao aparecimento das capacidades de comunicagdo da
crianca. Este exame serve para avaliar: o nivel de desenvolvimento da comunicacao da
crianga, os meios de comunicagdo utilizados pela crianca, as fungdes de comunicagdo
utilizadas pela crianga e o desempenho da crianga na interac¢ao.

Os dados deste exame sdo enriquecidos se completados pela observacdo da crianca
em todas as situagdes da vida quotidiana, na estrutura de acolhimento, actividades livres ou

estruturadas, refei¢des, sesta, jogos, saidas.
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Os assuntos de conversa com os familiares, também fornecem informag¢des muito
precisas sobre o comportamento da crianga no ambiente social que a rodeia, fisica e
afectivamente privilegiada.

Estas informagdes trocadas entre pais e profissionais, constituem elementos de
compreensdo do funcionamento psiquico actual da crianca.

O balanco da comunicagdo, inscreve-se em diligéncias bastante globais ¢
pluridisciplinares de observagdo. A partir deste passo, decorre a elaboracdo do projecto psico-
educativo individualizado.

Para ajudar a adaptacdo e o desenvolvimento das capacidades de comunicagdo, ¢é

preciso estimular as fungdes de base, como por exemplo:

A atencido deseja-se que a crianga esteja atenta as criangas que a rodeiam, aos

adultos que lhe falam, aos objectos que lhe fornecem, etc.

A imitag¢ao gestual, vocal, mimica.

A iniciativa deve encorajar-se a crianga a imitar gestos, movimentos, intengoes.

A troca de desempenhos (ora tu, ora eu...). A expressdo de emocgdes: pela mimica,
pela voz, pelos corpos. Estas fungdes muito complexas, serdo exercidas por meios muito
simples.

Actividades de grupo: por exemplo, enquanto decorre uma actividade de cangdes
animadas, trabalha-se; a aten¢do aos outros, a participagdo e expressao emocionais, a imitagao
gestual, vocal e mesmo verbal. Durante um jogo de bola: a atengdo ao outro, a iniciativa
motora, o respeito pela alternancia no jogo, a troca...

As situagdes individuais, privilegiam a relacdo que se instala entre a crianca e o

adulto.
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PRINCiPIOS ORIENTADORES

Ter em conta as especificidade ligadas ao S.R.: lentiddo, fadiga, dificuldade em
iniciar um movimento. Deve-se partir das iniciativas e dos interesses da crianga; € a nds que
compete adaptar-nos a ela e ndo ao contrario. Proporcionar um ambiente caloroso e trabalhar
com muita imagina¢do pois trata-se de desenvolver a comunicagdo, de criar a relagdo com a
crianga, de a respeitar como ela €.

A ideia de base da comunicacdo é permitir a crianca ser actor ¢ poder dominar o
mundo que a rodeia: tenho sede, tenho calor, tenho fome, tenho vontade de....” (Selles et al.,
1997,p.15-17).

Se a crianga sabe desenhar, nao estamos no dominio das palavras, mas no dominio da
indicagdo (informagdo). Se a crianga tem um sistema de indicagdo, ja tem algum controle
sobre o ambiente.

Todas as criancas atingidas pelo Sindrome de Rett sdo diferentes: a crianca deve
encontrar o seu proprio sistema de informagao.

Para qué ensinar a crianca a designar (indicar) com os olhos, se ela se inclina para
indicar a sua escolha? E preciso por isso avaliar a atitude de cada crianga: tem um olhar
intenso e que funciona bem? Utiliza o corpo? Indica deslocando-se porque anda? Utiliza bem
as maos, sendo capaz de bater nas coisas?

Ha a responsabilidade de escolher o método mais adequado para cada crianga, mas,
sem esquecer que nao deve ser uma tarefa ardua para a crianga. Se lhe provoca grande

desgaste, a comunicac¢do nao se fara facilmente.
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DIFERENTES ETAPAS DA COMUNICACAO:

Devemos partir do concreto: pegarmos em objectos e aproveitarmos o periodo das
refei¢des, que € o mais facil para as criancas se exprimirem (Selles, 1997, p.3-4).

Colocar lado a lado um iogurte e um fruto e pedir a crianga que escolha (inclinando-
se ou indicando com os olhos). E necessario repetir muitas vezes e nio preocupar se ao
principio, ndo da sinal da escolha. Ha que insistir, ¢ logo que sintamos que ela indica algo,
necessario dizer-lhe: “muito bem, escolheste o iogurte eu vou dar-to” e retiramos o fruto.

O recurso a fotografias: de familiares, do pai, da mae, dos irmdos e também das
accOes realizadas pela crianga: “tu comes”, “tu bebes”, “tomas banho”, “estds na casa de
banho”.

Também utilizar fotografias de objectos: brinquedos, musica, televisao...

Ao mostrar a imagem da televisdo deve-se dizer: “Olhaste para a televisdo”. Mais
tarde, quando tiver compreendido o mecanismo e identificado as imagens, pode-se propor
uma escolha entre a televisao e a musica.

Em seguida num estddio mais avancado, utilizar imagens mais abstractas:
pictogramas (desenhos que simbolizam o bebé, o médico, a menina,...).

A situagdo em si ¢ muito importante e nao deve ser interpretada de qualquer forma, o
ambiente deve ser neutro: nem musica, nem televisdo, nem ruidos que possam interferir, deve
ser sempre no mesmo local e utilizar uma superficie de trabalho bem definida: uma mesa clara
e limpa e sem nada que possa atrair a atencao. Deve ser sempre no mesmo horario e comegar
sempre pela mesma acgao.

O procedimento deve ser, estar sempre em frente a crianga; ela ver-nos e ndés vermos
as suas mimicas e expressOes faciais e facilitar-lhe a escolha; com a ajuda das maos, dos
olhos, do corpo.

Se pedirmos a crianga para indicar com os olhos (o que é geralmente mais adaptado
as criangas com Sindrome de Rett), ¢ preciso que mexa apenas os olhos ¢ ndo o tronco e a

cabega, 0 que exigiria trés acgdes simultaneas: uma so ¢ mais que suficiente.
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A indicacdo serad feita apenas a altura dos olhos, mesmo em frente, ndo tendo que
olhar nem a esquerda, nem a direita, nem mexer outros musculos.

A indica¢do com as maos pode ser ajudada segurando o pulso para evitar o cansago.
Se a crianga ja for capaz de indicar, podemos isolar o dedo indicador ou segurar a mao. Logo
que a mao domine os estereotipos, ela pode ser capaz de manter a mao, ¢ de os esteredtipos
ndo interferirem na respectiva aprendizagem.

A instalacao da crianga ¢ primordial antes de comecar a trabalhar.

Com um tronco mal sustentado, a crianca cansa-se, endireita-se constantemente,
tenta retomar o equilibrio psiquico, e assim ira perder energia e a concentracdo necessaria, e
destinada a aprendizagem.

Verbalizar com palavras simples, mas ndo muito pobres: nada de falar "bebé”. Fazer
frases curtas: “Queres uma mag¢a ou uma laranja?” e saber esperar pela resposta, por vezes
demorada (5 minutos). E necessario dar-lhe tempo, mas ficar sempre vigilante porque a
resposta também pode ser rapida e fugaz (um simples olhar). Deve-se aproveitar esse olhar
para verbalizarmos e restituir a escolha: “Escolheste a maga, Ana”. Devemos dizer sempre o
nome da crianga na frase da confirmacao. Retirar-se a laranja e imediatamente da-se a maga.

Pouco a pouco, a crianga sente que esta a ser compreendida, o que ela exprime, cla

torna-se actor ¢ vai dar cada vez mais informacoes.
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COMUNICAR SEM LINGUAGEM ORAL

Primeiro que tudo, mesmo antes de estabelecer um sistema de comunicagdo, ¢
preciso ensinar a crianga que pode fazer-se compreender (Créquis, 1995, p. 14).

A escolha do c6digo de comunicagio ndo verbal deve ser feita segundo a capacidade
da crianca ou do Centro que ela frequenta. Deve-se deixar a crianca fazer a sua escolha e
mudar de codigo sempre que ela progrida e evolua.

E preciso que o codigo esteja acessivel a crianga, em todos os lugares e em todos os
momentos: mesa, armario, cadeira, cabide, lavatorio, etc...

A utilizagdo de métodos alternativos de comunicagdo, criangas sem linguagem verbal
tem Optimos resultados.

Pode-se utilizar sistemas de comunicacdo ndo vocal que permitem a expressao
através de simbolos diferentes das palavras articuladas. Podem dividir-se em dois grupos: os
sistemas sem ajuda e os sistemas com ajuda.

Os sistemas de comunicacdo sem ajuda, sdo aqueles que ndo necessitam de nenhum
instrumento ou ajuda técnica para que a comunicagdo se possa fazer. Sao os movimentos da
face, cabega, olhos, maos e outras partes do corpo. Entre estes sistemas estdo os gestos de uso
comum, os codigos gestuais ndo linguisticos (piscar o olho...), e linguagens codificadas
gestuais (alfabetos manuais, codigo Morse gestual...). Os sistemas de comunicagdo gestuais
ndo se costumam aplicar & crianga com Sindrome de Rett devido as suas graves disfungdes

motoras.
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Os sistemas de ajuda com ajuda sdo os que requerem algum tipo de assisténcia
externa para que a comunicagdo possa ter lugar. Os mais simples sdo compostos por um
conjunto de objectos, miniaturas, fotografias ou desenhos que a crianga indica de alguma
forma para comunicar. Os mais complexos empregam, como elementos de representacdo, as
palavras ou frases impressas do alfabeto grafico tradicional ou codificado.

Entre estes sistemas temos os baseados em elementos representativos, os baseados
em desenhos lineares (pictogramas), os que combinam simbolos pictograficos, ideograficos e
arbitrarios (entra neste grupo o sistema Bliss), os baseados na ortografia tradicional e as
linguagens codificadas com ajuda (sistemas Braille e Morse). O acto de comunicar deve

tornar-se num prazer.
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LINGUAGEM

A linguagem ¢ uma competéncia que implica um processo psicologico, mental e
organico, para exprimir o pensamento através de um conjunto de simbolos que fazem parte de
determinadas estruturas linguisticas. E uma actividade voluntaria, através da qual se
incrementam as competéncias sociais € permitem a intercomunicagao entre os individuos.

Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, e sao os pais quem desempenham o
papel fundamental na estimulacdo desta. Devem sorrir, falar a crianga e mostrar entusiasmo
perante a menor manifestacdo fonatoria que esta apresente. As coisas devem ser claramente
denominadas, evitando o emprego de palavras infantis. Sdo Uteis os livros de imagens, as
histérias animadas e as cangdes infantis, tanto para enriquecer o vocabulario como para dar
entoagdo e melodia a fala.

Para encorajar a comunicagdo da crianga pode-se recorrer a super interpretacao, isto
¢, se a crianca vocaliza ’ba” leva a pensar que querera dizer “beber” e dai dar-lhe de beber
sistematicamente apos esse vocalizo. O tempo de reaccdo e de assimilagdo muito lento destas

criangas requer varias repetigoes.
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FUNCOES COGNITIVAS

As fungdes necessarias a aquisicdo da linguagem necessitam ser trabalhadas em

todos os casos de grande atraso na linguagem como no S.R. (Degas, 1992, p.9-10).

A VERTENTE RECEPTIVA

Para que se efectue a comunicacdo receptiva sdo necessdrias as seguintes funcdes
cognitivas;

A crianga necessita recolher a informagao necessaria, isto €, servir-se dos seus
sentidos: ouvir, cheirar, ver, saborear, apalpar, impressionar-se, para recolher uma informagao
clara e completa (percep¢do clara). Utilizar um sistema de exploragdo ou experimentacao.
Pode definir mentalmente os elementos recolhidos pelos sentidos e pela experiéncia, de modo
a memoriza-los e reproduzi-los. Estabelecer a ligagdo tempo/lugar. Encontrar as
caracteristicas estdveis de um objecto ou de um acontecimento no caso de se produzirem
mudangas (constancia e permanéncia do objecto). Organizar a informagao recolhida tendo em
considera¢do mais que um elemento ao mesmo tempo (utilizar dois servicos de informacao,
ex: visao e olfacto).

Ser preciso e exacto sempre que necessario (exigéncia e precisdo na resposta).
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A VERTENTE EXPRESSIVA

A base da comunicagao expressiva € sempre um trabalho de compreensao verbal, que
tem como meta a sua reproducdo. As reprodugdes podem ser nulas e algumas vezes sao
espontaneas, mas desordenadas (sons vocalicos, balbucios).

Estas dificuldades no S.R sdo devidas a dificuldades motoras, sendo importante
desenvolver na crianga a compreensao de um vocabulario diversificado. Para isso, diversificar
a forma de apresentagdo das frases, e também introduzir vocabulario abstracto ou que exprima
diferentes significados da mesma palavra para que a crianca evolua na sua compreensao

verbal.
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CONTACTOS SOCIAIS E AFECTIVOS

Segundo Guilloux, 1992, p.6, a crianca deficiente, tem dificuldade em estruturar as
suas experiéncias. Cada individuo, ao entrar em contacto com o mundo que o rodeia, comeca
a estabelecer uma série de relagdes perceptivo motoras, através das quais percebe um
conjunto de dados que posteriormente ira estruturar.

Muitas vezes, as criancas deficientes estdo quase completamente bloqueadas, nas
suas actividades, devido aos seus limites psicomotores e sensoriais, ficam sentadas ou
deitadas, ndo parecem participar em nada, ndo se interessam por nada, sdo apaticas.

A crianga deficiente pode ter as mesmas possibilidades que as outras criangas, para a
aquisicdo das capacidades perceptivo motoras, mas poderd encontrar problemas na
estruturacao desses dados, de forma a que adquiram para ela a mesma significagdo, que tém,
para a maioria das pessoas da sociedade a que pertencem. Por conseguinte, a crianca
deficiente, no momento de estruturar as experiéncias, esta rodeado de uma série de
conhecimentos e imagens que formam o seu mundo, mas que sdo diferentes dos
conhecimentos e imagens que compdem o mundo dos outros.

Comunicar com estas criangas ¢ dificil, porque por um lado & que entrar no seu
mundo de objectos e representagdes, e, por outro, no mundo das pessoas normais, existe um
campo de experiéncias que estao fora do alcance da crianga deficiente.

O primeiro requisito para promover a comunica¢do — interac¢cdo € conseguir que o
“educador” exista. Este educador ndo ¢ aquele que tenta interpretar as estereotipias da crianga,
deixando-a entregar-se aos seus rituais e actividades solitarias, mas pelo contrario, aquele que
tem com a crianga um relacionamento, que ¢ facilmente compreendido por esta, porque tudo ¢
estabelecido ordenadamente e ndo ao acaso. Poe limites as suas condutas nao adaptadas, e ¢

claro nas ordens e instrugdes que da a crianga e planifica situagdes estaveis e estruturadas.
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O treino da capacidade para a comunicagdo — interac¢do tem varios objectivos;
contacto através do olhar; co-orientacdo do olhar, com ou sem sinal prévio; chamadas de
aten¢do funcionais sobre factos, objectos, ou sobre si mesmo; uso funcional de emissdes,
vocalizagdes, palavras ou frases, olhando ou dirigindo-se ao adulto, uso do sorriso como
contacto social; pedido de ajuda ao adulto quando precisa de alguma coisa; dirigir-se ao
adulto olhando-o de frente ou vocalizando.

Todos estes comportamentos poderao ser treinados utilizando uma forma imperativa
e planeando situacdes curtas, interessantes, que surpreendam a crianga, levando-a assim a
assinalar o facto.

A utilizacdo de métodos alternativos de comunicag¢do, em criancas sem linguagem
verbal tem Optimos resultados.

Em suma, trata-se de fazer com que a crianga seja capaz de compreender o que lhe é
pedido, com palavras claras ou frases curtas e, sempre, depois de estar seguro de que esta a
ser compreendido. Se a crianga puder prever o que se vai passar, a nossa interacgdo com ela
sera facilitada.

E necessario também, ajudar a crianga com deficiéncia na integragio do seu esquema
corporal, pois se ndo conseguir compreender os termos que simbolizam as relagdes espaciais,
ndo poderd compreender os sistemas convencionais que regulam a vida social.

O adulto, ¢ a pessoa que mais se relaciona com a crianga, a ndo ser que faca parte de
uma familia numerosa, em que as criangas mais velhas, assumem alguns dos papéis dos pais.
Estas criangas, na sua maioria, ndo interagem socialmente com as outras criangas. Interagem
com os adultos, com o objectivo de estes satisfazerem as suas necessidades (geralmente
relacionadas com a comida), mas também pode interagir com o adulto em algumas
actividades.

A atitude perante a crianca com deficiéncia, deve ser sempre de aceitagdo da sua
pessoa tal como ela €, esta atitude deveria ser adoptada por toda a sociedade, mas muito

especialmente pelos pais e educadores.

101



INTERVENCOES PSICOLOGICAS E SOCIAIS

Para evitar dificuldades entre pais ¢ educadores ¢ importante haver uma partilha
entre as duas partes (Belargent, et al., 1995, p.12).

A equipa pedagodgica, deve ajudar os pais a aperceberem-se das potencialidades da
crianca e ajuda-los a atingir o seu potencial, assim como ouvir todos os familiares para
permitir uma boa relagdo entre os pais € a crianga.

Ter em conta a interac¢ao dos pais, irmaos e crianga (familia mais proxima). Ha um
lago predominante entre a crianga ¢ a mae ¢ ndo podemos ver a crianga dissociada da mae
(uma crianga, sozinha, ndo existe). A constru¢do da crianga cresce nao sé dentro da realidade,
mas também segundo os desejos dos pais. Nao se pode excluir os pais do campo de
intervencdo € temos que nos apoiar nas suas interacgdes, para optimizar a educacdo da
crianga. O objectivo da equipa pedagogica deve ser, favorecer a relagdo pais — crianga -

equipa.
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OS SISTEMAS FAMILIARES

Para que os pais assumam com eficacia um papel activo na educagao dos filhos com
deficiéncia, é preciso terem superado a situacdo de crise causada pelo seu nascimento, € serem
capazes de estabelecer com eles um relacionamento tio normal quanto o possivel. E, um
processo longo e penoso, em que ¢ importante poderem contar com uma colaboracdo
actuante. Esta ajuda, pode assumir diversas formas e partir de diferentes fontes: apoio de
familiares, de amigos, de outros pais com problemas semelhantes e de técnicos
especializados, como o psicdlogo ou o técnico de servigo social (Pereira, 1996).

Os beneficios para a familia resultantes da colaboracdo entre profissionais e familia
sdo:

Receber informagdes acerca dos direitos e responsabilidades dos pais, e acerca da
deficiéncia. Receber informacdo sobre o programa da crianca com deficiéncia, e acerca da
forma como os restantes membros da familia podem colaborar e aprender como realizar
actividades positivas em casa. Receber informacdo como ensinar novas competéncias a
crianca com deficiéncia e sobre outros recursos importantes de que ela pode beneficiar.

Resultantes desta colaboragdo os beneficios para o membro da familia com a
deficiéncia ¢, aprender a crescer num envolvimento consistente e seguro, nomeadamente nos
espagos familia/escola e a participar de outros recursos e servigos da comunidade.

Para os profissionais €, conhecer mais acerca das competéncias e das necessidades do
sistema familiar, da crianga com deficiéncia, ¢ planear e programar actividades que podem ser

desenvolvidas em casa.
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AS CARACTERISTICAS DA FAMILIA

As familias diferem e reagem de formas diferentes ao impacto causado pelo seu
membro com deficiéncia. Para além de outros factores, as familias variam quanto a forma,
dimensdo, estrutura, religido, “background” cultural e quanto a educagdo e satde. Diferem
também, quanto a localizagdo geografica em que se situa o agregado (rural, urbana,
suburbana), e variam quanto aos valores e as crengas. Divergem ainda quanto ao numero de
amigos e quanto ao numero de elementos da familia alargada.

Identifica-se assim quatro importantes varidveis que sublinham a forma como a

deficiéncia afecta a familia.

1 - As caracteristicas da deficiéncia

O aparecimento de uma crianca deficiente na familia vai desencadear nesta, uma
série de reacc¢des. Quanto mais grave for a deficiéncia da crianga, maior sera a angustia do
agregado familiar, especialmente dos pais, perante uma situagdo nova, inesperada,
desconhecida e perturbadora. Se a crianga tem uma deficiéncia grave, logo detectada ao
nascimento, os pais tém um choque imediato. Quando a deficiéncia ¢ notada mais tarde, o
choque dos pais ndo ¢ tdo grave, embora algumas familias se culpabilizem por a deficiéncia

ndo ter sido descoberta mais cedo.
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Todos os pais reagem de uma forma ambivalente em relagdo aos filhos. As atitudes
parentais tém sempre uma tonalidade de rejeicdo. Os pais aceitam e amam os filhos mas
também os rejeitam, ja que eles também os levam frequentemente a restri¢des da actividade,
aumento de responsabilidade, pequenos desdnimos, angustias e irritagcdes. Quando a crianga €
deficiente, estas componentes negativas acentuam-se. As reacgdes variam desde o desejo
aberto e consciente que a crianga morra, até a hostilidade, rejeicdo reprimidas e simbolicas.
Estes sentimentos, originando culpabilidade, vao resultar, por vezes, em superproteccao,
preocupacdes excessivas, auto-abdicacdo, numa tentativa de negacdo ou compensagdo dos

sentimentos hostis.

2 - Estrutura familiar

A estrutura familiar pode variar segundo o nimero de filhos, o nimero de pais (pai
ou mae unico (a) ou dois pais), a idade dos pais, a presenga dos avds, a dimensao da familia
alargada.

Investigacdes em familias com criangas deficientes, sugerem que familias com maior
nimero de filhos apresentam menos “stress” face a sua presenga. Os pais, estdo mais
dispostos para aceitar a deficiéncia quando se verifica a presenca de uma outra crianga sem
deficiéncia, pois torna evidente que eles foram capazes de “produzir” uma crianga normal.

O numero de pais também pode influenciar as reac¢des da familia face a deficiéncia,
pois a presenga de um marido, mesmo quando nao participa nos cuidados diarios a prestar a
crianga, parece favorecer a capacidade de a mae para enfrentar a deficiéncia. Por seu lado, os
pais mais jovens apresentam maiores niveis de “stress” face a deficiéncia devido a falta de

preparacao para educar os filhos e a pouca experiéncia de vida.

3 - “Background” cultural

O “background” cultural suporta um conjunto de valores e de perspectivas do mundo

que influenciam a forma de encarar a deficiéncia.
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4 - Estatuto socioeconomico

O estatuto socio-econdomico inclui o rendimento, nivel de educagdo/instru¢dao dos
membros da familia e o nivel social resultante do salario.

Uma familia com mais alto estatuto socioecondémico, tem maior nimero de recursos
econdmicos para pagar servigos, ¢ para suportar um nivel mais elevado de educagdo, o que
constitui um recurso fundamental para enfrentar a deficiéncia.

As familias de estatuto socio-econémico mais baixo sdo habitualmente familias
maiores €, portanto, t€m uma mais extensa rede de recursos.

Por seu lado, as familias de estatuto sécio-econdomico mais elevado constroem
expectativas mais elevadas em relagdo ao futuro dos seus filhos, pelo que, o nascimento de
uma crianga com deficiéncia ¢ uma desgraga maior, pois inviabiliza esses “sonhos” de
realizagdo cultural, social, econdmica e afectiva em relagdo aos filhos. As familias de estatuto
socio-econémico menos elevado, por seu lado, ddo menos importancia a realizagdo futura

valorizando mais a solidariedade e a felicidade.
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AS INTERACCOES FAMILIARES

A familia é um sistema social constituido por elevado numero de interac¢des. Um
acontecimento que afecte qualquer um dos membros da familia, tem impacto sobre todos os
outros, pelo que, a presenca de uma crianga deficiente altera, quer directa, quer
indirectamente, a natureza ¢ a dindmica das interac¢oes familiares (Ibidem).

O conhecimento das interacgdes familiares por parte dos profissionais, reveste-se da
maior importancia, pois devem desenvolver um trabalho nao exclusivamente centrado na
crianca, mas antes considerando a crianga inserida num contexto familiar especifico.

As diversas interacg¢des existentes entre os diferentes membros da familia sdo quatro;

INTERACCAO MARIDO - MULHER

Alguns estudos referem que nos casamentos em que existe uma crianca deficiente
apresentam um elevado numero de divorcios. No entanto, estudos ndo concordantes com os
anteriores sugerem que, em alguns casos, a presenca de uma crianga deficiente pode exercer
um impacto positivo no casamento, havendo casais que sentem que o casamento ficou mais

forte.
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Estes resultados, fornecem um importante aviso aos profissionais — niao aceitar a
partida que o casal experimenta, obrigatoriamente, um impacto negativo no seu casamento em

resultado da presenca de um filho com deficiéncia.

INTERACCAO PAIS - FILHOS

Apesar das mudancas nas atitudes culturais, relativamente a conveniéncia e desejo de
participagdo do pai na infancia do filho e a emancipagdo da mulher, as mudangas ndo foram
ainda significativas.

A presen¢a de uma crianga deficiente, pode afectar quer a mae quer o pai de varias
formas. Em alguns pais, o impacto inicial da deficiéncia ¢ maior se for rapaz e para as maes ¢
maior se for rapariga. Os pais apresentam maior angustia por terem uma crianca deficiente do
que as maes, embora esta angustia possa ser acentuada em fun¢do do sexo da crianga. Os pais
das criangas deficientes possuem um nivel menor de auto-estima, particularmente quando € o

primeiro filho, que tem o mesmo nome e sexo do pai.
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INTERACCAO ENTRE IRMAOS

Os irmaos, experimentam o impacto de um irmdo/irma com deficiéncia, de formas
diferentes e o afecto entre irmaos ¢ condicionado por diferentes factores, entre os quais, se
incluem as atitudes e expectativas dos pais, o tipo de familia, os recursos da familia, a
complexidade e a severidade da deficiéncia, e o tipo de interacg¢ao entre irmaos.

Os pais, absorvidos pelos cuidados a prestar a crianga deficiente, podem negligenciar
“esquecer” os outros filhos, fazendo com que estes interiorizem os seus problemas e tristezas,
podendo haver um aumento de risco de problemas emocionais, devido ao facto de terem de
cuidar diariamente do irmao/irma deficiente.

Os irmaos, podem também colher beneficios com a presenca de um irmao deficiente,
como o desenvolvimento do espirito de tolerdncia e compaixdo, maior compreensao dos
outros, maior consciéncia da desvantagem e suas consequéncias, ¢ uma maior valoriza¢ao da

sua propria saude e inteligéncia.
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INTERACCAO COM A FAMILIA ALARGADA

A interac¢do com a familia alargada — restante familia, vizinhos e amigos, pode
contribuir para um aumento da qualidade de vida da crianga deficiente, na medida em que
constitui um recurso importante para os pais. Esta familia alargada desempenha um papel
fundamental de apoio a familia, sendo ela que muitas vezes, cuida da crianca em situagdo de

emergéncia ou quando os pais necessitam de se ausentar.

O “STRESS” FAMILIAR

O nascimento de uma crianga com deficiéncia gera um “stress” consideravel nos
pais, verificando-se nestas familias um aumento do nimero de divorcios e de suicidios, um
acréscimo das dificuldades econdémicas resultantes de aquisicdo de equipamentos especiais,
cuidados médicos ou programas educativos especiais, um maior isolamento, uma diminui¢ao
da mobilidade social dos pais, uma diversidade de manifestacdes emocionais como depressao,
culpa e ansiedade.

O aumento ou diminui¢do do “stress” dos familiares depende de uma série de

factores.
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FACTORES INERENTES A PROPRIA CRIANCA

O “stress” dos pais ¢ influenciado ndo s6 pelo sexo da crianga, mas também pela
idade, pois com o aumento da idade a diferenga entre ela e os seus pares torna-se mais notoria.

Altos niveis de “stress” dos pais, estdo significativamente associados a baixos niveis
de progresso, a problemas temperamentais, de comportamento social, a um maior niimero de
comportamentos estereotipados e, ainda, ao acréscimo de cuidados especificos a prestar.
Também outras caracteristicas, como alteracdes graves da personalidade, nivel de
dependéncia, nivel de incapacidade fisica, contribuem igualmente e de forma determinante

para o numero e diversidade de problemas apresentados pela mae.

FACTORES INERENTES A ESTRUTURA FAMILIAR

Os pais das criancas com deficiéncia mental sdo mais deprimidos, sofrem de mais
baixa auto-estima, t€ém relagdes menos gratificantes por estarem mais envolvidos nos
programas dos seus filhos, e precisam de oportunidades de manifestar a sua frustragdo e raiva.

A maior dificuldade dos pais, € aceitar a deficiéncia da crianga, discutir o problema
com os amigos e dar apoio as mulheres que tém uma elevada sobrecarga de trabalho
diariamente. As mades solteiras, tém niveis de “stress” mais elevados e sentem-se mais
angustiadas do que as maes casadas. Também nas familias numerosas existe uma maior
tensao, principalmente, nos irmaos mais velhos resultante das responsabilidades que estes tém

de assumir para a prestacao de cuidados diarios.
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FACTORES INERENTES A ESTRUTURA SOCIO-ECONOMICA
DA FAMILIA

As situagdes socio-economicas dificeis, ndo s6 ocasionam um elevado nivel de
“stress” como também influenciam a capacidade de os pais interagirem com os seus filhos,
colaborando com menos eficicia nos programas de intervencdo educativa com o do filho
deficiente, do que os pais das classes médias.

Os pais com profissoes de alto e baixo estatuto, apresentam menos “stress” do que os
pais com profissdes médias.

Por sua vez as maes que trabalham fora de casa, apresentam menor nivel de “stress”

do que as que ndo estdo empregadas.
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FACTORES SOCIAIS

Um dos factores que mais influencia as reac¢des dos pais, face a crianga deficiente, €
a atitude dos outros que ao colocarem os pais em situagdo de embarago, os levam a uma
situacdo de isolamento social e ao consequente aumento do nivel de “stress”.

Outro factor social, ¢ a natureza do programa educativo da crianca. A tendéncia
actual para a desinstitucionalizagdo, ¢ para a colocacdo no meio menos restritivo possivel
constitui uma fonte consideravel de “stress” para os pais.

Os pais quando se decidem pela integragdo do seu filho com deficiéncia numa
estrutura regular de ensino, tém que se confrontar diariamente com a diferenca entre o seu
filho e as criangas normais que o rodeiam, compartilhar o “estigma” de deficiente com o seu
filho e poderem ndo se sentir respeitados e aceites pelos outros pais. Os pais tém que deixar
perceber que, ndo tém interesses em comum com 0s outros pais, e ser confrontados com a
dificuldade de ajustamento social do seu filho deficiente. Também pode acontecer que a ndo
colocacdo na estrutura regular de ensino ocasione a perda de servigos de apoio prestados em
programas centrados na crianca.

Embora a integragdo no ensino regular possa ser a colocagdo mais adequada para a

crianga, ela pode também levar a um aumento do nivel de “stress” sentido pelos pais.
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FACTORES INERENTES AO SISTEMA DE APOIO COM QUE A
FAMILIA CONTA

As maes que apresentam menos “stress” sao as que recebem ajuda de varias fontes,
incluindo o marido, amigos, parentes e pais de outras criangas.

As caracteristicas pessoais dos pais que mais favorecem um ajustamento bem
sucedido face ao nascimento de uma crianga com deficiéncia sdo, a forca interior, a auto-
confianga da mae, a crenga em determinados valores (por exemplo crencas religiosas fortes), e
a qualidade da interac¢do marido — mulher. As maes solteiras apresentam mais “stress” do que
as maes com familias completas.

Uma outra fonte de apoio para as familias, é o papel desempenhado pelos parentes e
amigos favorecendo a interaccdo conjugal, particularmente na forma como o marido ¢ a
mulher se ajustam um ao outro, pois através de interac¢des sociais com outros, cada um dos
elementos do casal tem acesso ao suporte ndo conjugal que vai de encontro as necessidades
individuais de cada um. A familia alargada e os amigos, podem constituir uma maior fonte de
apoio a familia, pois os pais recebem encorajamento ¢ apoio, percepcionam a aceitagdo ou
rejeicdo, bem como criticas sobre a forma como gerem as varias situagoes.

Um outro apoio importante com que a familia deverd poder contar, ¢ com o apoio
dos profissionais, pois uma interaccdo positiva pais/profissionais constitui uma importante

fonte de suporte para os pais.
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RECURSOS FAMILIARES E BEM-ESTAR

Os professores queixam-se que os pais ndo desenvolvem, em casa, com 0s Seus
filhos, as actividades que devem ser feitas. Contudo, as verdadeiras necessidades da familia e
a forma como cada uma pode empregar tempo e esforco, para resolver essas necessidades,
varia conforme a posi¢ao que a familia ocupa na estrutura social.

A adequacao dos recursos esta relacionada com a saide e o bem-estar da mae,
ficando esta mais disponivel para aderir ao programa de intervengdo com a crianga. As maes
que consideram os recursos desadequados face as necessidades da familia, ndo véem a
intervengdo educativa com a crianga como importante, pelo que ndo investem tempo e energia
suficientes, para cumprir o programa de intervencao elaborado pelos profissionais. As maes
estdo mais preocupadas com a resolucao das necessidades basicas da familia, pelo que toda a
forca, energia e investimento sao dirigidos nesse sentido.

As necessidades individuais da familia, influenciam varios aspectos do
comportamento dos pais, portanto, os profissionais devem identificar essas mesmas
necessidades, € toma-las em consideracio no momento em que pedem aos pais a sua
colaboragdo directa no programa educativo do seu filho, permitindo assim preparar familias
actuantes, em vez de familias culpabilizadas e envergonhadas por falharem na adesdo as

tarefas que os educadores entendem ser as mais adequadas para os seus filhos.
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NECESSIDADES DE APOIO

A principal funcao da familia, ¢ responder as necessidades individuais e colectivas
dos seus. Desta forma, as tarefas desenvolvidas pela familia tem como objectivo resolver
essas mesmas necessidades que, de acordo com A. P. Turnbull et al. (1984), ¢ podem-se

agrupar em sete categorias;

NECESSIDADES ECONOMICAS

A presenga de um filho com deficiéncia na familia pode criar necessidades
financeiras adicionais, resultantes do aumento do consumo ¢ da diminui¢do da capacidade
produtiva. Algumas das despesas sdo resultantes do aumento do nimero de chamadas
telefonicas, dividas acumuladas, medicamentos, terapias, ajudas técnicas, para além do
aumento das despesas correntes.

A presenca de uma crianga, deficiente, afecta também negativamente o rendimento
resultante na capacidade de trabalho. Algumas familias, tém que sacrificar a sua carreira
profissional, para tomar conta do filho, outras tém que mudar de residéncia para uma outra
zona geografica onde existam recursos adequados para o seu filho. Outras familias sdo
afectadas no seu trabalho por diversos factores, como terem de faltar ao trabalho, falta de
concentracgdo, ou ter de se sujeitar a ter um emprego com remuneracao inferior.

Os profissionais, podem/devem, prestar uma informacdo util acerca das ajudas a
serem prestadas a familia, através dos servigos da seguranga social ou de outros servi¢os nao

governamentais.
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NECESSIDADES DE CUIDADOS DIARIOS

Uma funcdo basica da familia consiste em responder as necessidades da saude fisica
e mental dos seus familiares. Estdo aqui incluidas as tarefas do dia-a-dia, como cozinhar,
limpar, tratar das roupas, cuidar dos transportes e obter cuidados médicos quando necessario.

Os cuidados a prestar a uma crianga deficiente, podem constituir um encargo pesado
para toda a familia, e podem prolongar-se por muitos anos. Esta responsabilidade, constante e
permanente tem repercussoes no bem-estar da pessoa que presta essa mesma assisténcia,

especialmente nas maes que, habitualmente assumem estas tarefas quase na totalidade.
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NECESSIDADES RECREATIVAS

A familia desenvolve uma fung¢do importante, enquanto espaco onde todos
podem/devem descontrair e serem eles proprios. Algumas familias, tém dificuldade em
organizar saidas, como ir a praia, fazer um piquenique ou ir ao cinema, pelo facto de terem
uma crian¢a com deficiéncia. Os profissionais, devem esforgar-se por encorajar e ajudar a
familia a encontrar um passatempo, e a desenvolver actividades recreativas em conjunto, pois
os momentos de lazer sdo muito importantes ¢ podem constituir um meio de adquirir novas

competéncias, de fortalecer as interac¢des familiares, e de reforcar a auto-estima.

NECESSIDADES DE SOCIALIZACAO

As familias sdo o espago por exceléncia onde cada individuo aprende a interagir com
os outros, contribuindo assim, para a socializa¢ao de todos.

As criangas com deficiéncia, precisam de oportunidades para desenvolver as suas
competéncias interactivas, comunicativas e sociais, exactamente da mesma forma que
qualquer outra crianga. As competéncias sociais bem desenvolvidas, a sua utilizacao
sistematica, e as relagdes de amizade que forem sendo construidas fardo da pessoa com

deficiéncia, uma pessoa socio -emocionalmente mais integrada.
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As familias e os professores devem ajudar a crianca ¢ o jovem com deficiéncia a
desenvolver competéncias sociais, ¢ a criar oportunidades de as praticar sistematicamente
com 0s seus pares, o que lhe permitira construir relagdes de amizade. Neste sentido, o
professor, deve informar os pais das actividades extra-curriculares existentes na escola e na
comunidade em que o seu filho podera participar e que lhe dardo oportunidade de criar novas

relagdes de amizade.

NECESSIDADE DE IDENTIDADE PESSOAL

A auto-imagem influencia decisivamente a percep¢do que as pessoas t€ém das suas
competéncias e do seu valor.

A presenca da deficiéncia numa familia pode ter impacto na identidade pessoal da
familia.

Os pais das criangas deficientes vivenciam, muitas vezes, dificuldades nos seus
sentimentos de competéncia e de auto-estima como pais, situacao que se deve, em parte ao
facto de os seus filhos serem parceiros comunicativamente pouco competentes € menos
responsaveis.

A auto-imagem que constroem os irmdos da crianga deficiente, pode ser
negativamente influenciada, pois podem sentir-se menos importantes € menos amados, pelo
facto de todas as actividades da familia se desenvolverem a volta da criangca com deficiéncia.
Neste caso, os irmaos chegam a desenvolver processos sintomaticos para chamarem a atencgao
dos pais, para o evitar, as criancas necessitam de informacgdo clara e especifica sobre a
natureza ¢ consequéncia da deficiéncia do seu irmao/irma e de terem oportunidades para

discutir os seus sentimentos.
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NECESSIDADES DE APOIO AFECTIVO - EMOCIONAL

A familia proporciona um envolvimento especialmente favoravel ao
desenvolvimento das relagdes afectivas (tocar, beijar, abragar), de amor e auto-estima. A
crianca deficiente, pode influenciar de forma negativa ou positiva a capacidade da familia
para desenvolver o afecto e o carinho.

Algumas familias, falham no estabelecer relagdes afectivas fortes com a crianca
deficiente, ou porque receiam que ela morra, ou porque ¢ fisicamente disforme. No entanto,
ndo ha hoje duvidas de que o afecto demonstrado pelos pais, irmdos e parentes, ajuda a

resolver, satisfatoriamente, as necessidades de equilibrio fisico e emocional.
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NECESSIDADES EDUCATIVAS

A importancia que os pais atribuem a necessidade de educagdo ¢ influenciada pelos
valores, as crengas e algumas prioridades culturais.

Contudo, ¢ importante que os professores ajudem as familias a pensar nas decisodes
educacionais, ¢ a explicar a variedade de oportunidades que existem para os alunos
deficientes.

A decisdo familiar das prioridades educacionais ¢ fortemente influenciada pela
natureza das suas expectativas. Poucos pais, esperam dos profissionais uma exigéncia em
relagdo ao seu envolvimento e participacdo no processo educativo. Muitas vezes, as familias
estdo confusas quanto ao que esperam da integra¢do educacional, e por vezes tém baixas
expectativas em resultado das previsdes dos profissionais, ¢ das atitudes publicas. Assim, 0s
profissionais devem fazer um esfor¢o no sentido de ajudar a familia a elevar o nivel das suas

expectativas.
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INTERVENCAO CENTRADA NA FAMILIA

As primeiras etapas da vida da crianga com deficiéncia, ¢ da maior importancia no
seu desenvolvimento. Nestas primeiras fases de desenvolvimento da crianga a acg¢do
pedagogica tem maiores possibilidades de ter bons resultados. Estas possibilidades baseiam-
se nos seguintes principios; o meio ambiente tem enorme influéncia na aprendizagem, através
da estimulagao directa ou indirecta que ¢ dada a crianga, os primeiros anos da infancia sao o
periodo mais favoravel para a estimulagdo visto corresponderem a fase da vida em que o
desenvolvimento psicofisico é mais acelerado.

Tudo o que a educacdo pode oferecer a crianca nestas idades requer menor esforgo
educativo do que nas idades posteriores.

As primeiras pessoas a exercerem essa ac¢ao educativa sdo, os pais e/ou outras
pessoas que fagam parte do seu ambiente familiar e, por conseguinte, ¢ importante que estes
recebam o apoio e orientagdes necessarias sobre as possibilidades de desenvolvimento da
crianga, para que assim possam favorecé-la logo desde inicio.

Uma abordagem centrada na familia, deve procurar interagir com ela com vista ao
crescimento e desenvolvimento do seu filho. A promog¢ao da autonomia e da capacidade das
familias ¢ contraria ao modelo tradicional da educagdo especial, no qual os profissionais
(educadores, professores, terapeutas, psicologos, assistentes sociais), se véem como
“especialistas” e “peritos”, cujo papel ¢é a programacdo, e implementacio de formas
especificas de intervengdo com as criangas. Este modelo tradicional, coloca as familias numa
situacdo de consumidores passivos de servi¢os, de dependéncia relativamente a intervengao
dos profissionais, ¢ numa situagdo de demissdo relativamente as suas possibilidades e

capacidades de participag¢do nos programas educativos dos seus filhos.
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Contudo, nao ¢ facil aos técnicos aceitar que seja dada as familias a oportunidade de
escolherem os niveis de envolvimento nos programas, € nos servigos, que revelem e partilhem
com eles os papéis que desejam assumir e, principalmente, que tenham um maior controlo
sobre as decisOes a tomar. Tudo isto porque os profissionais consideram que uma tal situagao,
lhes retira ou diminui o valor do seu estatuto e da sua formagao profissional.

Os pais, deveriam ser o elemento mais importante no processo de avaliacdo, educar e
reabilitar a crianca com deficiéncia, mas sdo considerados por muitos profissionais como
intrometidos, mal informados, muito envolvidos emocionalmente nos problemas do filho para
poderem emitir a mais simples informagdo objectiva, ou contribuir com qualquer accao
eficaz, sendo por isso afastados para um segundo plano.

Outros aspectos que podem ser limitativos da colaboracdo entre pais e técnicos sio;
alguma tendéncia para “exibir” a sua “formacdo”, e adoptar uma relacdo didéctica e
autoritaria, dificuldade em admitir as suas proprias limitagdes em conhecimentos e
capacidades, alguma dificuldade ao ter em conta as necessidades e grau de diversidade entre
as diferentes familias, também por vezes hd uma certa tendéncia para exigir demasiado dos
pais.

Por seu lado também os pais tém algumas limitagdes, podem sentir dificuldade em
enfrentar as exigéncias que lhes sdo feitas pelos técnicos, por exemplo, se estdo cansados ou
preocupados com problemas familiares quotidianos que lhe sdo postos pela crianga deficiente,
por outros elementos da familia, ou por problemas econémicos (habitacdo, desemprego....).

Assim sendo, os profissionais que receberam uma formacao dirigida para o trabalho
com criangas, t€ém que enfrentar particulares mudangas nas suas praticas quando lhes ¢
exigida uma intervencao centrada na familia, necessitando de adquirir novas competéncias.

Competéncias ao nivel da avaliacdo das necessidades das familias, ao nivel da
comunicagdo efectiva com as familias, competéncias para estabelecer relagdes positivas e de
colaboragdo com a familia, e para ajudar a identificar os servicos de apoio de que a familia

necessita.
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PARTE I I — INVESTIGACAO EMPIRICA
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APRESENTACAO E JUSTIFICACAO DO OBJECTO DE
ESTUDO

O objectivo do presente estudo ¢ reunir um conjunto de saberes tedrico-praticos que
permitam vir a orientar, com suporte cientifico, a equipa pedagodgica na elaboragdo de um
Programa de Interven¢do com uma crianga com Sindrome de Rett.

Para a equipa pedagogica elaborar um Programa de intervengdo, necessita de
conhecer de forma mais objectiva e estruturada as necessidades da criangca com Sindrome de
Rett, e criar oportunidades e meios para poder desenvolver as suas competéncias. Assim a
equipa pedagodgica, deve facilitar o desenvolvimento, crescimento da crianga e proporcionar-
lhe a melhor qualidade de vida e de bem-estar. Deve desenvolver na crianga com Sindrome de
Rett 0 méximo das suas capacidades psicomotoras, cognitivas, e socio-afectivas especificas
até onde lhe for humanamente possivel.

As razdes fundamentais que levaram a escolha deste estudo foram as seguintes: ha
quatro anos encontrei na escola que leccionava, uma crianga com Sindrome de Rett
totalmente dependente, ndo andava, usava cadeira de rodas, sem controlo motor dos membros
superiores, sem controlo dos esfincteres, havendo a necessidade de ser alimentada, vestida e
despida, sem grande capacidade de atengdo ou concentragdo, ¢ parecendo nao se interessar
por nenhuma actividade. A minha grande preocupagao/angustias na altura foi: como ocupar o
dia-a-dia desta crianca, das nove horas até as dezassete horas e trinta minutos, que tipo de
actividades se podia realizar com esta crianga. Como elaborar um projecto de intervencao

para esta crianga.
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Algumas destas questdes ja foram analisadas na componente teoérica pelo que agora
vamos investigar a pratica.

A componente empirica serd desenvolvida a partir de uma pergunta de partida que
tentara traduzir o que se pretende estudar e compreender. Para realizar correctamente a sua
funcdo, a pergunta de partida deve obedecer a varias condigdes, deve apresentar qualidades de
clareza, de pertinéncia e de exequibilidade.

No que diz respeito a clareza, a pergunta de partida deverd ser precisa, concisa e
univoca. Portanto, deve partir de exemplos concretos, ndo ser moralista nem filosofica,
compreender melhor o conhecimento dos fenomenos estudados e ndo apenas da sua descrigao.
E importante que ndo seja muito extensa e que s6 permita uma interpretagio. Uma boa
pergunta de partida, deve poder ser tratada, significa que se deve poder trabalhar eficazmente
a partir dela, e deve ser possivel recolher ao longo da investigacdo elementos para lhe
responder.

Quanto a pertinéncia, deve ser uma verdadeira pergunta que sirva de base para
alguma coisa, e que aborde o estudo do que existe. Uma pergunta pertinente € a que se baseia
na realidade.

Relativamente a exequibilidade, deve-se fazer uma analise de algo que seja realista,
no sentido que haja meios para concretizar essa investigacdo. Convém que a pergunta de
partida, esteja adequada aos recursos pessoais, materiais técnicos, em que se possa
imediatamente pensar na necessidade.

A pergunta de partida permitird estabelecer o fio condutor da investigagao.

Atendendo a que para o docente efectuar um projecto de intervengdo com uma
crianca com Sindrome de Rett, necessita de trabalhar em equipa (pais e técnicos), serd
indispensavel uma verdadeira colaboracao inter-disciplinar, pois as necessidades particulares
destas criangas requerem empenho e criatividade por parte de todos os elementos da equipa.

A programagdo educativa para a crianca com Sindrome de Rett consistirda no
estabelecimento de metas, ¢ na compreensdo sobre o que se poderd e devera fazer para as
alcancar. A definicdo de meta devera ser antecipada de uma avaliagdo. Nao se poderad
seleccionar uma meta se ndo estiver habituado com a idade de desenvolvimento e o nivel

funcional da crianca.
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Para isso, sera necessario fazer uma observagdo rigorosa e devidamente planificada
do comportamento da crianga com Sindrome de Rett, com o intuito de realizar uma
programacao adequada. A observacdo permitird conhecer bastante melhor a crianga e
estabelecer as metas iniciais, que servirdo para mudar os seus comportamentos € aumentar o
seu potencial desenvolvimento no futuro.

Devera estabelecer-se uma linha de base. E necessirio conhecer os niveis de
funcionamento da crianca, com o objectivo de realizar uma programacao adequada para ela.
Além de contribuir para o estabelecimento de objectivos, a linha de base serd fundamental
para avaliar os progressos efectuados.

Em resultado da observagao estruturada do comportamento da crianga, numa grande
variedade de situacdes, poderdo realizar-se programas efectivos e estabelecerem-se objectivos
especificos. A defini¢do dos objectivos a atingir deve ser o mais realista possivel.

E importante ter em conta a observagdo psico-pedagogica e médica, conhecer os
aspectos positivos e negativos, as necessidades da crianga assim como 0s seus interesses,
habitos e motivagdes antes de se intervir.

Com base no anteriormente dito, importante colocar a questao:

“Quais as areas de desenvolvimento a privilegiar na intervenciao de

uma crian¢a com Sindrome de Rett?”

Atendendo a esta pergunta de partida pretende-se respostas elucidativas, para a
melhor forma de elaborar um projecto de intervengdo numa crianga com Sindrome de Rett.
Na expectativa de contribuir para uma melhor compreensdo da criangca com Sindrome de Rett,
este estudo questiona o tipo de actividades que de forma mais ou menos sistematica se pode

realizar com esta criang¢a ¢ a sua familia.
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APRESENTACAO DAS HIPOTESES TEORICAS

A constru¢do do modelo de analise, sendo o prolongamento natural da problematica,
¢ constituida por conceitos e hipdteses estritamente articuladas entre si, com o objectivo de
articularem um quadro de andlise coerente. Um trabalho de investigacdo, para ser
devidamente considerado necessita estruturar-se em torno de hipdteses.

As hipdteses, sdo uma resposta a pergunta de partida da investigacdo, sdo a suposi¢ao
de uma causa destinada a explicar provisoriamente a realidade. Portanto, uma hipdtese ¢ uma
proposi¢ao provisoria que deve ser verificada. Pode ter duas formas diferentes: apresentar-se
como a antecipacao de uma relagdo entre um fendémeno e um conceito, capaz de o explicar, ou
apresentar-se como a antecipag¢ao de uma relacao entre dois conceitos.

Em qualquer uma destas formas, a hipotese apresentar-se-4 como resposta provisoria
a pergunta de partida da investigacdo e, deve ser progressivamente revista e corrigida ao
longo de todo o trabalho exploratério e na composi¢do da problematica. Para se saber o valor
desta resposta, ¢ muito importante que a mesma seja confrontada com dados de observacao,
ou seja, € necessario testd-la. A formulagdo de uma hipotese deve ser feita sob forma
observavel, isto ¢, deve indicar o tipo de observagdes a recolher, assim como as relagdes a
verificar entre estas observacoes, para atestarem que medida a hipotese ¢ confirmada ou ¢
invalidada. E através da construgdo dos conceitos e dos seus indicadores que a hipotese se
torna observavel.

A hipoétese deve ser analisada, pode ser testada indefinidamente e tem um caracter de
generalidade. Deve ser possivel a sua verificagdo, isto porque, uma hipdtese s6 pode ser
refutdvel se admitir enunciados contrarios que sejam capazes de verificagao.

Ao longo do trabalho de pesquisa foram surgindo hipdteses que serdo apresentadas
de seguida. Assim pretende-se encontrar respostas adequadas para as duvidas suscitadas pela

pergunta de partida.
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Assim, colocam-se as seguintes hipoteses teoricas:

Hipotese 1
Face ao conjunto de areas fracas ou emergentes que a crianca com Sindrome de Rett

apresenta, ha que privilegiar a area sensorial para se obter um melhor desenvolvimento.

Hipotese 2
Face ao conjunto de areas fracas ou emergentes que a crianca com Sindrome de Rett

apresenta, ha que privilegiar a 4&rea motora para se obter um melhor desenvolvimento.

Hipotese 3
Face ao conjunto de areas fracas ou emergentes que a crianca com Sindrome de Rett
apresenta, ha que privilegiar a area da comunicacdo para se obter um melhor

desenvolvimento.

Variaveis

Para cada hipotese sdo formuladas duas varidveis: uma independente e outra
dependente.

As variaveis sdo instrumentos de analise. Este trabalho pretende fazer um estudo
entre as variaveis que fazem parte das hipoteses. Ao manipularmos a variavel independente,
ela vai reflectir-se na variavel dependente. Ha uma relacdo causa/efeito entre elas.

Para a primeira hipdtese, apresenta-se para a variavel independente o melhor
desenvolvimento da crianca com Sindrome de Rett, e a variavel dependente privilegiar a area
sensorial.

Para a segunda hipodtese, coloca-se como varidvel independente o melhor
desenvolvimento da crianca com Sindrome de Rett, e a variavel dependente privilegiar a area
motora.

Para a terceira hipotese, coloca-se como variavel independente o melhor
desenvolvimento da crianca com Sindrome de Rett, e a varidvel dependente privilegiar a area

da comunicagao.
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METODOLOGIAS DE PESQUISA

Quando se procede a elaboracdo de um projecto de investigagdo deve-se considerar o
método a adoptar e as técnicas a utilizar. O método deve ser seleccionado em fungdo das
hipdteses de trabalho e da populagdo do universo de estudo.

O alvo serd uma crianga com Sindrome de Rett com 11 anos de idade que frequenta
uma sala de U.A.AM. do Concelho de Felgueiras a qual sera feita uma avaliagdo
compreensiva através de observacdes continuadas cujos dados vao sendo registados em

grelhas.
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ESTUDO DE CASO

Avaliacio compreensiva

Antes da elaboragdo do programa educativo individual ha a necessidade de fazer uma

avaliagdo pormenorizada a cada uma das areas de desenvolvimento, contando com a
informagdo proveniente dos relatérios médicos, psicopedagdgico e familiar. O estudo
desenvolvimento cognitivo, do nivel da comunicagdo, da capacidade motora e do
desenvolvimento sensorial s3o dados de toda a importancia para planear o tipo de intervengao.
Esta avaliagao vai indicar dados acerca das aquisi¢oes da crianga, das suas dificuldades

e orientagdes para um bom desempenho.

Para que a informagdo recolhida seja a mais ampla e fidvel possivel, a observacao da

crianca deve basear-se na utilizagdo de escalas de desenvolvimento e, na efectuacdo de

registos da observagdo dos comportamentos.
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ELABORACAO DO PROGRAMA EDUCATIVO INDIVIDUAL

Em sintese, a avaliagdo compreensiva da Daniela, revela que ela apresenta grandes
dificuldades em todas as areas do desenvolvimento. A area em que ela apresenta menos
dificuldades ¢ a sensorial. Considerando as dificuldades da crianga, foi entdo elaborado um
Programa Educativo Individual (P.E.L), segundo os critérios da C.I. F. (estando de acordo
com Decreto-lei 3/2008), que permita aproximar o conteido da educacao as capacidades de
aprendizagem e as necessidades da crianga.

A avaliagdo compreensiva diz quais as areas em que a crianga se apresenta
deficitaria, ou o que convém desenvolver, tendo em atengdo a idade e as necessidades da
crianga. Para planificar qualquer intervencao educativa tem que se pensar nas dificuldades de
desenvolvimento da crianga e, consoante as suas possibilidades e limitagdes faz-se o
programa educativo o mais adaptado e real possivel. Na sequéncia formulam-se os objectivos
que se pretendem alcancar em cada uma das areas seleccionadas, tendo em conta o tempo

previsto como a duracdo da programacao.
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O P.E.IL deve ter as seguintes caracteristicas

Flexivel: para além de se adaptar as caracteristicas particulares da crianga, ou seja, as
suas dificuldades especificas e ao estado geral do seu desenvolvimento, o P.E.I. deve ser
aberto, permitindo possiveis modifica¢des, integracdo de novos elementos, reformulagdes,

omissdo de algumas etapas de desenvolvimento e a procura de novas estratégias de actuagdo.

Global: embora o programa tenha em atencdo as diferentes areas de
desenvolvimento e se organizar dividido por essas areas, ndo se deve esquecer que o objectivo

final, ¢ o desenvolvimento global da crianca.

Realista: quanto as metas propostas, aos recursos materiais ¢ humanos com que se

poder contar para conseguir trabalhar.

Compativel: o programa deve estar em harmonia com a dindmica geral da sala em
que a crianca esta integrada, procurando sempre o seu enriquecimento.

E importante a elaboragdio de um horario de actividades tendo em conta a
coordenacdo do trabalho dos varios profissionais. A intervencdo de cada profissional deve
reforcar a dos demais. Este programa contempla vérias actividades:

Todo o programa ¢ realizado por um tempo determinado. Normalmente, a
programacao para uma crianga atendida em Educacdo Especial, deve dispor de mais tempo,
no qual seja possivel ter resultados suficientes para a avaliagdo do programa e do progresso da
crianca. Um programa para um ano, pode ser uma unidade de tempo adequada, o que nao
impede, ao contrario requer que se planifique o trabalho mensal ou diério.

Também ter em considera¢do as capacidades de aprendizagem, para evitar que os
objectivos educativos nao sejam demasiado exigentes, a ponto de a crianga ndo os poder
atingir, nem tdo simples, que ndo favore¢gam ao maximo o desenvolvimento das suas
capacidades.

Atendendo aos dados obtidos na avaliagdo compreensiva da Daniela, elaborou-se um

P.E.L. no qual se vai especializar por um lado as areas mais fracas ou emergentes: a area
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motora ¢ a areca da comunicac¢do. Nao descorando também a area mais forte, a area sensorial
visto tratar-se da area em que se obtém a melhor participagdo, o melhor desenvolvimento e
empenhamento da crianca.

Para se estar em conformidade com o decreto-lei 3/2008, deve existir sempre que a
aluna ja esteja inserida na base de dados do ensino especial, a avaliagdo do ultimo P.E.L
Posteriormente o Relatorio Pedagdgico deve ser elaborado e, finalmente entdo sim a
elaboragdo/rectificagdo do P.E.I. com o envolvimento de todos os profissionais envolvidos

com a crianga, bem como incluir os pais para a sua elaboragao e execugao posteriormente.
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AVALIACAO DO PROGRAMA EDUCATIVO
INDIVIDUALIZADO (referente ao ano lectivo 2010/2011)

A equipa multidisciplinar procedeu a seguinte avaliacio do Programa
Educativo Individualizado (PEI) do aluno acima mencionado.

Sintese descritiva das Areas:

A Daniela ao longo deste ano lectivo foi mantendo o seu desempenho nas diferentes
areas. Apesar de apresentar graves limitagdes significativas nas actividades e participacao,
nomeadamente na aprendizagem bdsica, aplicacdo de conhecimentos, tarefas e exigéncias
gerais também apresenta problemas graves nas fungdes intelectuais, nas fun¢des mentais da
linguagem.

A Daniela melhorou ao nivel da atengdo, embora tenha muita dificuldade em
concentrar e aceitar a orientacdo do adulto para realizar as tarefas ou actividades. Este periodo
foi um momento de reintegracdo ao espacgo, aos colegas e professoras. A sindrome de que a
Daniela ¢ portadora, dificulta de forma implicita a actuacdo a nivel pedagogico e de
socializagdo.

Na autonomia, ¢ dependente de terceiros para a concretizagdo de qualquer acto vital.
Quando supervisionada percorre os diferentes espacos do jardim (escola), fazendo uma
exploracdo muito propria. A alimentacdo ¢ dificultada quando se encontra mais agitada, mas
acaba por ceder ao contacto e ac¢do do professor. Tem vindo a adquirir a nogao de tarefas de
rotina, como por exemplo, os momentos do lanche e almogo. No final do almogo quando ¢
dirigida para a casa de banho fazer a sua higiene ndo gosta muito, mas no momento em que se
lavam os dentes comeca a olhar para o espelho dirigindo-nos a observagao.

Na socializa¢do, ndo rejeita a presenca dos colegas, gosta de estar em contacto com
as criangas da escola e visitar as salas. Nao gosta de ser abracada, grita, salta com mais forca
até se poder soltar. E necessario fazé-lo com paciéncia e fazé-la entender que deve

compartilhar o afecto. As atitudes perante o seu comportamento devem ser firmes e rigorosas.

135



A participacdo nas actividades ¢ muito restrita, pois s6 as concretiza quando tem o
professor a dirigi-la, de contrario torna-se apenas observadora, ¢ nem sempre. O PEI devera
continuar a privilegiar os objectivos referentes ao seu bem-estar biopsicossocial, de afecto e
ter em conta a sua reabilitacdo permanente.

Dado que o Decreto-Lei 319/91 de 23 de Agosto pelo qual a aluna estava abrangida
se extinguiu, foi realizada nova avaliagdo das Necessidades Educativas do aluno, a fim de
verificar a sua passagem para o novo Decreto-Lei 3/2008 (que regulamenta as necessidades
educativas especiais dos alunos) ou nao. Depois de realizada a avaliacdo, por parte da equipa
multidisciplinar, que acompanha esta aluna, verificou-se as efectivas Necessidades Educativas
Especiais, decorrentes de limitagdes graves ao nivel da actividade e participagdo no dominio
da comunicag¢do e aprendizagem.

Desta avaliagdo foi elaborado um Relatorio Técnico-Pedagdgico, com base na
checklist da Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF). Todos estes documentos
serdo arquivados no dossier individual da aluna, assim como no seu portefolio da Educacao
Especial.

Observacdes: Deve continuar a usufruir de terapia ocupacional, Terapia da Fala,

Psicologia.
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RELATORIO TECNICO-PEDAGOGICO (POR
REFERENCIA A CIF)

Nome: Daniela

Data de nascimento: 18 /05 /1999

PERFIL DE FUNCIONALIDADE

1. Actividade e participacao

A Daniela necessita de apoio e orientagdo constante do adulto na realizagdo de todas
as actividades. Revela dificuldade em escutar, observar, imitar, em adquirir novos conceitos,
linguagem e competéncias que favorecam a sua funcionalidade. Apresenta grandes
dificuldades em manter a atengdo na realizagdo das tarefas. A Daniela niao apresenta
intencionalidade comunicativa, embora de vez em quando procure o adulto para a satisfacao
das necessidades basicas, nomeadamente ir & casa de banho. Trata-se de uma crianga com
autonomia nas actividades da vida diaria o que dificulta a iniciativa em comunicar as suas
necessidades. Actualmente ainda ndo € possivel especificar as suas reais capacidades ao nivel
da leitura, escrita e calculo uma vez que revela as graves dificuldades de comunicagdo tornam

muito dificil a sua avaliagao.
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2. Factores ambientais
A familia apresenta-se como facilitadores no desenvolvimento da Daniela, sdo
interessados e estabelecem uma boa relacdo com a escola.
Actualmente a Daniela ¢ acompanhada pela médica Pedopsiquiatra, Dra. Alda Mira

Coelho, que comunica informagdes relevantes com a escola através de relatorios.

3. Fungoes do corpo

A Daniela apresenta uma perturbacdo do espectro do Autismo - Sindrome de Rett
com dificuldades marcadas ao nivel das func¢des cognitivas de nivel superior, demonstrando
alteracdes severas no que diz respeito a abstrac¢do, no planeamento e organizacao de tarefas e
interpretagdo de conceitos. Ao nivel social revela dificuldades em iniciar, manter uma
interaccdo social com os seus pares e adultos, isolando-se frequentemente com as suas
estereotipias. Esta crianca apresenta grande instabilidade emocional, revelando momentos de
grande ansiedade, o que prejudica ainda mais o seu desempenho na execu¢do das tarefas

diarias.

Razées que determinam as NEE de caracter permanente/tipologia

A Daniela ¢ portadora de Perturbagdo grave do Espectro Autista - Sindrome de Rett,
com grandes dificuldades ao nivel das funcdes mentais globais e especificas. Manifesta,

igualmente, graves limita¢des na actividade e participag¢do, bem como na socializagdo.
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Respostas e medidas educativas a adoptar

De forma a se adequar o processo de ensino e aprendizagem a esta aluna, ela deve

beneficiar das seguintes medidas:
o Apoio pedagogico personalizado
o Adequacdo no processo de matricula (Unidade de Ensino Estruturado
para criangas com Autismo)
o Adequagdes no processo de avaliagao
o Curriculo especifico individual
o Tecnologias de apoio

J Apoio de psicologa e terapeuta da fala
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PERFIL DE FUNCIONALIDADE

1. Actividade e Participacao

A Daniela apresenta limitagdes e restrigdes com atrasos ¢ lacunas graves na
emergéncia na componente Actividade e Participagdo. A aluna apresenta uma deficiéncia
grave em todos os dominios, desta componente. E totalmente dependente do adulto, para
concretizagdo de qualquer acto vital. Quando supervisionada percorre os diferentes espagos
do Jardim/Escola, fazendo uma exploragdo muito propria. Possui marcha funcional, embora
com incoordenacao, evidente ataxica, ¢ dificuldades de equilibrio nas mudancgas de direcgao e
velocidade.

Apresenta estereotipias manuais (bater palmas), associada a hipercinésia (tendéncia
de se mover ¢ andar o tempo todo) e gritos sem significado aparente. Permanece a saltar pela
sala a0 mesmo tempo que grita.

Apresenta disfuncdo comunicativa (ndo comunica de modo funcional), ndo fala, ndo
utiliza o gesto, ndo aponta, ndo faz contacto ocular.

Demora muito tempo a perceber e agir. Tem problemas com a coordenagdo 6culo
manual. Quando os seus olhos estdo fixados num objecto a mao ¢ incapaz de alcangé-lo.
Muitas das vezes tem que desviar o seu olhar do objecto antes de se sentir capacitada a

alcanca-lo com os seus bragos.

2. Factores ambientais

Na escola ndo existe equipamentos alternativos a sua deficiéncia.
A mae mostra-se interessada e preocupada com o seu desenvolvimento e bem-estar.

Mostra-se sempre disponivel para lhe dar o apoio necessario.
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Torna-se vantajoso um ambiente securizante com poucas alteragdes/mudangas a
nivel dos aspectos fisicos € humanos.

Para obter os melhores resultados possiveis ¢ necessario que professores, técnicos,
auxiliares, encarregados de educagdo, pares facam parte da vida norma da aluna, com
regularidade, tendo em conta que a firmeza e o afecto sdo indispensaveis.

As barreiras arquitectonicas como escadas, declives acentuados, muros, devem ser

evitadas para favorecer a marcha e todo o movimento voluntarios.

RAZOES QUE DETERMINAM AS NEE DE CARACTER
PERMANENTE/TIPOLOGIA

As razdes que determinam as NEE de caricter permanente incidem sobre a
necessidade de uma supervisdo e ajuda permanente de terceiros.
Apresenta o diagnostico de sindrome de Rett.

A sua reabilitagdo ¢ uma tarefa para a vida inteira.
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AVALIACAO FINAL

Finalmente sera necessario fazer a avaliacdo (referente a aprendizagem da crianga e
ao programa), que geralmente ¢ feita de no final de cada ano lectivo, e sempre que seja
necessario a sua rectificagdo no final de cada periodo.

Efectua-se uma reunido de avaliacdo com todos os profissionais que participam na
responsabilidade educacional da crianca tais como; terapeutas, psicologo, professores,
educadores, auxiliares de ac¢do educativa e os pais.

A avaliagdo continua do P.E.I. permitird o seu ajustamento ao longo do ano. No
entanto ¢ preferivel elaborar programas pouco extensos, que permitam o acrescento dos
conteudos, do que programas demasiado longos que obriguem a sua reducao.

ApoOs esta avaliagdo de equipa sera feita uma avaliacdo com os pais da crianga,
psicologo, assistente social, educador, professor ou terapeuta.

A elaboragdo s6 se pode considerar concluida quando se tiver a colaboragao dos pais
quanto aos seus conteudos. A equipa pedagdgica deve encontrar as melhores estratégias para
conseguir 0 maximo de participagdo da familia, inclusive no ensino de alguns objectivos

constantes do P.E.IL.
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ChecKklist CIF

Checklist CIF  (CIF-CJ — DGIDC)

Nome: Daniela

Funcdes do Corpo

Nota: Assinale com uma cruz (X), a frente de cada categoria, o valor que
considera mais adequado a situagdo, de acordo com os seguintes qualificadores:
0 — Nenhuma deficiéncia; 1 — Deficiéncia ligeira; 2 — Deficiéncia
moderada; 3 — Deficiéncia grave;
4 — Deficiéncia completa; 8 — Nio especificada'; 9 — Nio aplicavel®
"Deve ser utilizado sempre que ndo houver informagio suficiente para

especificar a gravidade da deficiéncia.

2 Este quantificador deve ser utilizado nas situagdes em que seja inadequado

aplicar um cédigo especifico.

Quantificadores

Fungdes do Corpo

ol1]2]3][4]8]09

Capitulo 1 — Fungdes Mentais

(Fungbes Mentais Globais)

b110

Fungbes da consciéncia

b114

Fungbes da orientagdo no espaco e no tempo

b117

Fungoes intelectuais

b122

Fungbes psicossociais globais

b125

Funcgdes intrapessoais

b126

Fungbes do temperamento e da personalidade

b134

Fungdes do sono

(Fungdes Mentais Especificas)

b140

Funcgdes da atengao

b144

Fung¢des da memoaria

b147

Fungbes psicomotoras

b152

Fungbes emocionais

b156

Funcgbes da percepgao

b163

Fungbes cognitivas basicas

XXX
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b164 Fung¢des cognitivas de nivel superior X

b167 Fun¢des mentais da linguagem X

X

b172 Fung¢des do calculo

Capitulo 2 — Fungdes sensoriais e dor

b210 Fung¢des da visao

b215 Fung¢des dos anexos do olho

b230 Fung¢des auditivas

b235 Fungdes vestibulares

b250 Func¢ao gustativa

b255 Funcéo olfactiva

b260 Funcgao proprioceptiva

b265 Funcgao tactil

XX XX X X | X[ X[ X

b280 Sensacgédo de dor

Capitulo 3 — Fungdes da voz e da fala

b310 Fung¢des da voz X

b320 Fung¢des de articulagao

x| X

b330 Funcgdes da fluéncia e do ritmo da fala

Capitulo 4 — Fungdes do aparelho cardiovascular, dos sistemas hematolégico e imunoldgico
e do
aparelho respiratorio

b410 Funcgdes cardiacas

b420 Fungdes da presséao arterial

b429 Fungbes cardiovasculares, ndo especificadas

b430 Fungdes do sistema hematoldgico

b435 Fungdes do sistema imunolégico

XXX | X | XX

b440 Fungdes da respiragédo

Capitulo 5 — Fungdes do aparelho digestivo e dos sistemas metabdlicos e endécrino

b515 Fungbes digestivas

b525 Funcgdes de defecacgao

b530 Fungbes de manutengéo do peso

b555 Fungdes das glandulas enddcrinas

XXX | XX

b560 Funcgdes de manutencao do crescimento

Capitulo 6 — Fungdes genito-urinarias e reprodutivas

b620 Funcdes miccionais L T | X

Capitulo 7 — Fungdes neuromusculoesqueléticas e fungées relacionadas com o movimento

b710 Fungdes relacionadas com a mobilidade das
articulagdes

b715 Estabilidade das fungdes das articulagbes

b730 Funcgdes relacionadas com a forga muscular

b735 Fungdes relacionadas com o ténus muscular

b740 Fungdes relacionadas com a resisténcia muscular

b750 Fungdes relacionadas com reflexos motores

b755 Fungdes relacionadas com reacgbes motoras
involuntarias

X | X [X|X[X|X[X| x

b760 Funcgdes relacionadas com o controlo do movim.
voluntario

b765 Funcgdes relacionadas com o controlo do movim.
Involuntario

X

b770 Fungdes relacionadas com o padréo de marcha

b780 Fungdes relacionadas com os musculos e fungdes do
movim.

QOutras Fungdes do Corpo a considerar
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Actividade e Participacao

Nota: Assinale com uma cruz (X), a frente de cada categoria, o valor que considera mais adequado a
situacdo, de acordo com os seguintes qualificadores:

0 — Nenhuma dificuldade;

1 — Dificuldade ligeira; 2 — Dificuldade moderada; 3 — Dificuldade grave;

4 — Dificuldade completa; 8 — Nao especificada1; 9 — Nao aplicével2

' Deve ser utilizado sempre que nao houver informagéo suficiente para especificar a gravidade da
dificuldade.
2Este quantificador deve ser utilizado nas situagdes em que seja inadequado aplicar um cédigo
especifico.

Actividade e Participacao

Quantificadores

o/1]2|3[4][8]9

Capitulo 1 — Aprendizagem e aplicagcao de conhecimentos

d110

Observar

d115

Ouvir

X
X

d130

Imitar

d131

Aprender através da interacgao com os objectos

d132

Adquirir informacgao

d133

Adquirir linguagem

d134

Desenvolvimento da linguagem

d137

Adquirir conceitos

XXX |X|X

d140

Aprender a ler

d145

Aprender a escrever

d150

Aprender a calcular

X|X|X

d155

Adquirir competéncias

d160

Concentrar a atencdo

d161

Dirigir a atencgao

d163

Pensar

XX |X|X

d166

Ler

d170

Escrever

d172

Calcular

XXX

d175

Resolver problemas

d177

Tomar decisdes

Capitulo 2 — Tarefas e exigéncias gerais

d210

Levar a cabo uma tarefa Unica

d220

Levar a cabo tarefas multiplas

d230

Levar a cabo a rotina diaria

d250

Controlar o seu proprio comportamento

Capitulo 3 — Comunicagao

d310

Comunicar e receber mensagens orais

d315

Comunicar e receber mensagens néo verbais

XX XXX XXX

d325

Comunicar e receber mensagens escritas

d330

Falar

d331

Produgbes pré-linguisticas

x

d332

Cantar

d335

Produzir mensagens néo verbais

d340

Produzir mensagens na linguagem formal dos sinais

d345

Escrever mensagens

d350

Conversagao

d355

Discussao

d360

Utilizacao de dispositivos e de técnicas de

comunicagao

X XXX

Capitulo 4 — Mobilidade
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d410

Mudar as posigdes basicas do corpo

d415

Manter a posi¢ao do corpo

d420

Autotransferéncias

d430

Levantar e transportar objectos

d435

Mover objectos com os membros inferiores

d440

Actividades de motricidade fina da méo

d445

Utilizagdo da méo e do brago

d446

Utilizagdo de movimentos finos do pé

d450

Andar

d455

Deslocar-se

XXX XXX XXX | X

Capitulo 5 — Autocuidados

d510

Lavar-se

d520

Cuidar de partes do corpo

d530

Higiene pessoal relacionada com as excregdes

d540

Vestir-se

d550

Comer

d560

Beber

d571

Cuidar da sua prépria segurancga

Capitulo 6 — Vida doméstica

d620

Adquirir bens e servigos

d630

Preparar refei¢coes

d640

Realizar o trabalho doméstico

d650

Cuidar dos objectos domésticos

X|X|X|X

Capitulo 7 — Interacgdes e relacionamentos interpessoais

d710

Interacgdes interpessoais basicas

d720

Interacgdes interpessoais complexas

d730

Relacionamento com estranhos

d740

Relacionamento formal

d750

Relacionamentos sociais informais

XXX X|X

Capitulo 8 — Areas principais da vida

ds15

Educacgao pré-escolar

d816

Vida pré-escolar e actividades relacionadas

ds20

Educacgao escolar

d825

Formacéao profissional

d835

Vida escolar e actividades relacionadas

d8so

Envolvimento nas brincadeiras

Capitulo 9 — Vida comunitaria, social e civica

do10

Vida comunitaria

d920

Recreagao e lazer

Outros aspectos da Actividade e Participagédo a considerar

Factores Ambientais

Nota: As diferentes categorias podem ser consideradas enquanto barreiras ou

facilitadores.

Assinale, para cada categoria considerada, com (.) se a estd a considerar como
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barreira ou com o sinal (+) se a estd a considerar como facilitador. Assinale com uma
(X), a frente de cada categoria, o valor que considera mais adequado a situacdo, de
acordo com os seguintes qualificadores:
0 — Nenhum facilitador/barreira; 1 — Facilitador/barreira ligeiro; 2 —
Facilitador/barreira moderado;
3 — Facilitador substancial/barreira grave; 4 — Facilitador/barreira completo;
8 — Nao especificada;

9 — Nao aplicavel

€110 Para consumo pessoal
(alimentos, medicamentos)

el15 Para uso pessoal na vida didria
el20 Para facilitar a mobilidade ¢ o
transporte pessoal
el25 Para a comunicagdo
e130 Para a educagao
el35 Para o trabalho
e140 Para a cultura, a recreagdo e o
desporto
el50 Arquitectura, construcdo e
acabamentos de
prédios de utilizagdo publica
el55 Arquitectura, construcdo e
acabamentos de
prédios para uso privado

€225 Clima
e240 Luz
€250 Som
| Capitulo3 — Apoio e Relacionamentos |

€310 Familia proxima +

€320 Amigos

€325 Conhecidos, pares, colegas,
vizinhos e membros

da comunidade

€330 Pessoas em posicao de

autoridade
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e340 Prestadores de cuidados
pessoais e assistentes
pessoais

€360 Outros profissionais +

Capitulo 4 — Atitudes

e410 Atitudes individ. dos membros
da familia proxima

€420 Atitudes individuais dos amigos

e425 Atitudes individuais de
conhecidos, pares,
colegas e membros da
comunidade

€440 Atitudes individuais de
prestadores de cuidados
pessoais e assistentes pessoais

e450 Atitudes individuais de
profissionais de saude

e465 Normas, praticas e ideologias
sociais

Capitulo 5 — Servicos, Sistemas e Politicas

e515 Relacionados com a
arquitectura € a constru¢ao

e540 Relacionados com os
transportes

€570 Relacionados com a seguranga
social

e575 Relacionados com o apoio
social geral

e580 Relacionados com a saude

e590 Relacionados com o trabalho e
0 emprego

e595 Relacionados com o sistema
politico

Outros Factores Ambientais a considerar
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P.E.L.

Programa Educativo Individual

Ano Lectivo 2010/2011

1. Historia escolar e pessoal

Resumo da historia escolar

A Daniela frequentou o Jardim-de-Infincia da Escola Vértice dos 2 aos 4
anos, ndo beneficiando de apoio por professor especializado. Aos 4 anos comegou a
frequentou a Obra Social e Cultural Silvia Cardoso, até ao final do ano lectivo
2007/2008. Nesse estabelecimento de ensino teve apoio de educagdo especial e

terapia ocupacional. A Daniela beneficiou de adiamento de matricula no 1° ciclo.

Em Setembro de 2007 foi solicitado, pela DREN, o encaminhamento da
Helena para a Unidade de Apoio Especializado para alunos com Multideficiéncia da
escola E.B.1 de S. Roque (Agrupamento de Escolas de Eiriz), no entanto ainda
permaneceu nesse ano lectivo na mesma escola. No ano lectivo 2008/2009 os pais
matricularam a Daniela, por indicagdo da DREN, no agrupamento de Eiriz, para
frequentar a Unidade de Apoio Especializado para a Educacdo de Alunos com
Multideficiéncia. No entanto, e tendo em conta que a aluna ¢ portadora de

Perturbacdo do Espectro do Autismo — Sindrome de Rett, foi considerado mais
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adequado para a Daniela a frequéncia de uma Unidade de Ensino Estruturado para
criangas com Perturbacdes do Espectro do Autismo. Assim a Daniela Isabel foi
encaminhada para o Agrupamento de Escolas Felgueiras. Depois de avaliada a
situacdo da aluna foi determinado que esta frequentaria a UEEA da escola EB1/J1
Felgueiras. A Daniela comegou a frequentar a Unidade em meados do més de
Novembro. Fez integracdo social durante 15 minutos didrios acompanhada por uma
auxiliar. Na UEEA tinha o apoio individual da professora de educacao especial, da
terapeuta da fala e da psicologa.

No ano lectivo 2009/2010 esteve matriculada no terceiro ano e continuou a
ter apoio na UEEA com o docente de Educagdo Especial, com a Terapeuta da Fala,
com a Psicologa e no 3° periodo com uma Técnica de Psicomotricidade. Faz
integracao social de 15 minutos por dia, acompanhada por uma auxiliar e a partir do
2° periodo comecou a frequentar actividades de expressdo plastica uma vez por
semana acompanhada pelo docente de Educacao Especial.

No ano lectivo 2010/2011 estd matriculada no quarto ano e continua a

frequentar a UEEA, com apoio de docentes de Educacdo Especial.

Outros antecedentes relevantes

A Daniela Isabel ¢ a unica filha do casal. Vive com os pais numa casa
propria O pai ¢ polidor e a mae modelista.

A Daniela ¢ acompanhada pela Dr.* Alda Mira Coelho, em consulta de
pedopsiquiatria. Nestes tltimos anos, desde os 2 anos aproximadamente, ¢ também
acompanhada pela Dr.* Noémia Coleta (neste momento uma vez por semana ao
sabado).

A Daniela toma medicagdo desde os dois anos ¢ meio.
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2. Perfil de funcionalidade do aluno por referéncia a CIF - CJ

Actividade e participacio, Funcoes e estruturas do corpo, e Factores

Actividade e participacgao

1 - Aprendizagem e aplicacdo dos conhecimentos

A Daniela necessita de apoio e orientagdo do adulto para realizar as
actividades. Apresenta grandes dificuldades em ouvir (d115.3), observar (d110.3),
aprender através da integragdo com os objectos (d131.3) nomeadamente na
utilizagdo do jogo simbdlico e do "faz de conta". Manifesta, igualmente, grandes

A% G

dificuldades em adquirir informacao (d132.3), através da utilizacao do “porqué”, “o
qué”, “onde” e “como” e perguntando os “nomes”. Manifesta dificuldades
substanciais em adquirir linguagem (d133.3), em representar pessoas, objectos,
acontecimentos e sentimentos, através de palavras, simbolos, expressoes e frases.
No desenvolvimento da linguagem (d134.3), a Helena revela, igualmente grandes
dificuldades. Em adquirir conceitos (d137.3) apresenta alguma dificuldade em
adquirir competéncias para compreender e usar conceitos basicos e complexos
relacionados com as caracteristicas dos objectos, pessoas e acontecimentos Também
demonstra dificuldades em adquirir competéncias (d155.3) como por exemplo a
utilizacdo da tesoura. Apresenta, igualmente, grandes dificuldades em concentrar a
atengdo (d160.3) em estimulos especificos desligando-se de ruidos externos ¢ em
dirigir a atengdo (d161.3) mantendo-a de forma intencional em acg¢des e tarefas
especificas durante um intervalo de tempo. Revela dificuldades significativas em
resolver problemas (d175.3) e em tomar decisdes (d177.3). Apresenta uma grande
dificuldade ao nivel da imitacdo (d130.3), isto ¢, em imitar ou copiar, como um
componente basico da aprendizagem, um gesto, um som ou as letras de um alfabeto.
Relativamente a aprendizagem da leitura (d140.8), escrita (d145.8) e célculo
(d150.8) nao foi possivel qualificar devido ha falta de respostas por parte da Helena.

2 - Tarefas e exigéncias gerais

Apresenta grandes dificuldades em levar a cabo uma tarefa unica (d210.3)
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realizando ac¢des coordenadas simples ou complexas, relacionadas com os
componentes mentais e fisicos de uma tarefa simples, como por exemplo, iniciar
uma tarefa, organizar o tempo, 0 espaco e os materiais necessarios para a realizar,
decidir o ritmo de execu¢do, e executar, concluir e manter a tarefa de forma
independente. Revela, igualmente, dificuldade em levar a cabo tarefas multiplas
(d220.3), uma apo6s outra ou em simultdneo, ac¢des coordenadas simples ou
complexas. Revela dificuldades significativas em executar e gerir as rotinas didrias
(d230.3) realizar acgdes coordenadas simples ou complexas de modo a poder
planear, gerir e responder as exigéncias das tarefas e das obrigagdes do dia-a-dia,
necessitando de ajudas visuais para se organizar. Manifesta grandes dificuldades em
controlar o seu proprio comportamento (d250.3) perante novas situagdes, pessoas €

experiéncias.

3 - Comunicagdo

A Daniela apresenta uma dificuldade completa em falar (d330.4) produzindo
mensagens verbais constituidas por palavras e frases e, também em cantar (d332.4)
produzindo sons numa sequéncia, resultando numa melodia ou cantando cangdes
sozinho ou em grupo. Manifesta graves dificuldades em comunicar e receber
mensagens orais (d310.3) em compreender os significados literais e implicitos das
mensagens em linguagem oral, e mensagens ndo verbais (d315.3) pela compreensado
dos significados literais e implicitos das mensagens transmitidas por gestos,
simbolos e desenhos. Mostra, igualmente grandes dificuldades em produzir

mensagens ndo verbais (d335.3) como a utilizagdo de alguns gestos.

4 - Mobilidade

A Daniela apresenta uma grande dificuldade nas actividades de motricidade
fina da mao (d440.3) nomeadamente na realizagcao de acgdes coordenadas para
manusear objectos, usar os dedos e as mados para exercer controlo sobre lapis,
tesouras e pincel. A Daniela manifesta grandes dificuldades na utilizagdo da mao e

do brago, mais concretamente na realizacdo das ac¢des coordenadas necessarias para

atirar (d4454.3) e apanhar (d4455.3) objectos.
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5 - Auto cuidados

Revela alguma dificuldade em cuidar da sua propria seguranga (d571.2)
evitando situacdes que possam causar danos fisicos. Manifesta dificuldade ligeira
em lavar-se (d510.1) e cuidar de partes do corpo (d520.1) e em vestir-se (d540.1).
Apresenta uma maior dificuldade na higiene pessoal relacionada com as excregdes

(d530.3), principalmente no cuidado com a menstruagao.

7 — Interaccoes e relacionamentos interpessoais

A Daniela revela grandes dificuldades nas interac¢des interpessoais basicas
(d710.3) e complexas (d720.3) apresentando dificuldade em interagir de forma
contextual e socialmente adequada, controlando emog¢des e impulsos. Manifesta
significativas dificuldades no relacionamento com estranhos (d730.3), no

relacionamento formal (d740.3) e em relacionamentos sociais informais (d750.3).

Fungoes do corpo

1 — Funcbes Mentais

A Daniela Isabel ¢ portadora de Perturbacdo grave do Espectro Autista.
Relativamente as fun¢des mentais globais, a Daniela apresenta uma deficiéncia
significativa ao nivel das func¢des psicossociais (b122.3) necessarias para
compreender e integrar fungdes mentais gerais, que levam a formagdo das
capacidades interpessoais necessarias para o estabelecimento de interacgdes sociais,
e nas fungdes interpessoais. Revela uma deficiéncia nas fungdes de orientacdo no
espago ¢ no tempo (bl14.3). Apresenta uma deficiéncia nas fungdes do
temperamento e da personalidade (b126.3) nomeadamente ao nivel da estabilidade
emocional. Manifesta uma deficiéncia ao nivel das fungdes intelectuais (b117.2)
necessarias para compreender e integrar as varias fungdes mentais, incluindo todas
as funcdes cognitivas.

No que se refere as fungdes mentais especificas, manifesta uma deficiéncia
acentuada nas fungdes da atengdo (b140.3) nomeadamente na manutengdo da
aten¢do num determinado estimulo ¢ na mudanga de atengdo de um estimulo para
outro, nas fung¢des emocionais (b152.3) e nas fungdes da percepgdo (b156.3).

Apresenta, igualmente, uma deficiéncia significativa nas func¢des cognitivas de nivel
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superior (b164.3) nomeadamente na abstrac¢do, planeamento e organizagdo de
tarefas. Manifesta também uma deficiéncia acentuada nas func¢des mentais da
linguagem (b167.3), quer ao nivel da recepcdo de mensagens e principalmente na
expressdo de mensagens. Apresenta uma deficiéncia nas funcdes de memoria
(b144.3) e nas psicomotoras (b147.3) nomeadamente no controle psicomotor. Ao
nivel das fungdes relacionadas com o movimento a Helena revela uma deficiéncia
significativa nas fungdes relacionadas com a coordenagdo de movimentos
voluntarios (b7602.3): coordenag¢dao 6culo-manual e coordenacdo 6culo-podal e no

controlo do movimento involuntario (b765.3) no que diz respeito as estereotipias.

Factores Ambientais

Os apoios e relacionamentos da familia proxima (e310+3) e das pessoas em
posicdo de autoridade (e330+3), apresentam-se como facilitadores substanciais na
educacdo, protecgado e assisténcia da Daniela Isabel.

O facto de frequentar a UEEA, com metodologia de ensino TEACCH, da
utilizagdo das pistas visuais, de ter apoio pedagogico personalizado das docentes da
Educacdo Especial, apoio da Psicéloga, da Terapeuta da Fala ¢ da Tecnica de
Psicomotricidade, e das Actividades de Enriquecimento Curricular (Terapia da Fala,
Terapia Ocupacional e Psicomotricidade) funciona como um facilitador substancial
para a evolucdo do seu desempenho (e360+3). As tecnologias de apoio que sdo
usadas, nomeadamente equipamentos, processos, métodos e tecnologias utilizados
para a aquisicdo de conhecimentos, de competéncias ou de saber fazer, incluindo
aqueles adaptados ou especialmente concebidos como pistas visuais, lotos, jogos,

sao facilitadoras substanciais no desenvolvimento da Daniela (e130+3).

3. Expectativas

Expectativas em relacio ao PEI

Familia:
Desenvolver competéncias ao nivel do comportamento (estabilidade), da

comunicacao (intencionalidade e meio utilizado).
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4. Adequacdes no processo de ensino e de aprendizagem

Medidas educativas a implementar

a) Apoio pedagégico personalizado

b)

O reforgo das estratégias utilizadas no grupo ou turma aos niveis da
organizagdo, do espaco e das actividades: por a aluna junto ao professor; a
aluna de frente para o quadro; um tutor para o aluno.

O estimulo e reforco das competéncias e aptidoes envolvidas na
aprendizagem: organizar e interiorizar regras, normas, conceitos e condutas
da sala. Optimizar e maximizar competéncias da aluna, ao nivel da
autonomia; comunicagdo/socializacdo. Incentivar a aluna a participar nas
actividades propostas no grupo/turma. Aplicacdo do reforco positivo sempre
que ocorram comportamentos adequados ¢ bons desempenhos nas tarefas.
Utilizag¢ao de estimulos visuais (imagens, livros de histérias e fotografias).
Responsabilizar e incentivar a aluna a concluir tarefas do simples para o
complexo e sempre apresentadas de forma ludica. Colaboragdo com a
familia, no sentido de continuar o trabalho desenvolvido com a aluna na
escola, a fim de aumentar a sua capacidade de generalizacdo e aplicagdo em
situagdes do quotidiano.

A antecipagdo e reforco da aprendizagem de conteudos leccionados no seio
do grupo ou da turma: articulagdo professor regular/ professor UEEA para
organizagdo e planificagdo dos contetidos a trabalhar, permitindo a
antecipagdo dos mesmos na sala da UEEA e reforco das aprendizagens.
Articulagdo entre todos os técnicos envolvidos no processo da aluna no
sentido da partilha de informagdo que possibilite a adop¢do conjunta de
estratégias facilitadoras do seu desenvolvimento. Explicacdo da tarefa em
etapas de aprendizagem. Utilizacdo do computador para a realizacdo de
jogos educativos. Repeticdo das matérias leccionadas como medida de

reforgo positiva, de forma a estimular a sua auto estima e auto confianca.
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individuais

b) Adequacoes curriculares

¢) Adequacoes

matricula

no processo de

- Escola fora da area de residéncia.

- Escola com unidade especializada — Unidade de Ensino Estruturado para

criangas com Perturbacdes do Espectro do Autismo (UEEA).

- A aluna beneficiou de adiamento da matricula no 1° ano de escolaridade

obrigatoria.

d) Adequacoes

avaliacao

no processo de

- A aluna ¢ avaliada pelo seu curriculo especifico individual, tal como ¢

referido no ponto 2 do artigo

20° do Decreto-Lei n° 3/2008.

(CEI)

e) Curriculo especifico individual

Disciplina/Area: Cognigdo

Competénci

as Gerais

Competéncias Especificas

Contextos

Escola

Casse

Comu

1dade

Ouvir ler historias.
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Adquirir
competéncias para
uma leitura

funcional.

Adquirir
competéncias para
uma escrita

funcional.

Adquirir e
utilizar nogdes de
forma, tamanho, cor

€ eSpessura.

Organizar imagens de uma
historia ouvida.

Emparelhar gravuras, imagens e
simbolos iguais.

Identificar o seu nome completo
escrito.

Associar imagens as respectivas
palavras.

Identificar palavras escritas em
diferentes contextos.

Identificar simbolos.

Decalcar grafismos simples.

Copiar grafismos simples.

Escrever o seu nome (com
materiais adaptados).

Escrever a sua idade (com
materiais adaptados).

Copiar palavras (com materiais
adaptados).

Escrever graficamente com ajuda
(grafismos e o seu nome).

Copiar os seus dados pessoais
(nome, idade, data de nascimento,
morada, nome dos pais) no computador

Escrever os seus dados pessoais
(nome, idade, data de nascimento) no
computador.

Copiar palavras no computador.

Emparelhar objectos da mesma

forma, tamanho, cor e espessura.
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Adquirir e
utilizar nogdes de

espaco.

Adquirir e
utilizar nogdes de
numero e

quantidade.

Separar objectos segundo a
forma, o tamanho, a cor e a espessura.

Reconhecer/associar figuras
geomeétricas.

Identificar as cores.

Distinguir e identificar tamanhos.

Ordenar objectos segundo um
critério de tamanho.

Elaborar  sequéncias  simples

(enfiamentos/imagens).

Compreender nogoes de
dentro/fora.

Compreender nogdes de em
cima/em baixo

Compreender nogdes de a
frente/atras.

Compreender nocoes de
esquerda/direita.

Compreender nogoes de
cheio/vazio.

Compreender nocoes de
aberto/fechado.

Compreender nogoes de
inteiro/partido.

Distinguir, ordenar e agrupar
objectos iguais e diferentes.

Colocar a pedido objectos em
diferentes posigcdes relativas (2 frente,
atras, em cima, em baixo, dentro, fora,
esquerda, direita).

Construir puzzles.
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Adquirir e
utilizar nocoes

temporais.

Perceber e
utilizar 0 seu

proprio corpo.

Identificar e
relacionar aspectos

fisicos da natureza.

Identificar quantidades iguais.
Identificar quantidades diferentes.
Contar sequencialmente até 20.

Reconhecer os algarismos de 0 a

20.

Associar numeros a quantidades.

Efectuar contagens.

Seriar conjuntos.

Discriminar primeiro e ultimo.

Somar mediante objectos e
desenhos.

Subtrair mediante objectos ¢
desenhos.

Identificar o valor das moedas e
das notas.

Antecipar as tarefas a
desenvolver (rotina).

Identificar antes e depois.

Identificar manha, tarde e noite.

Identificar ontem, hoje e amanha.

Identificar os dias da semana.

Identificar os meses do ano.

Identificar as estacdes do ano.

Identificar as partes do corpo.

Atribuir funcdes as diferentes
partes do corpo.

Identificar os 6rgaos dos sentidos.

Identificar os conceitos de

lateralidade no seu corpo.
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Identificar e
caracterizar meios

de transporte.

Reconhecer
e localizar espacos

que a rodeiam.

Identificar pegas de vestuario.
Associar pegas de vestudrio a

épocas do ano.

Identificar as condigoes
climaticas.

Associar sons a fendmenos
atmosféricos (chuva, vento, trovoada).

Identificar animais domésticos.

Identificar animais selvagens.

Associar sons a animais.

Agrupar animais segundo as suas
caracteristicas.

Identificar alimentos.

Identificar quais os meios de
transporte que costuma utilizar.

Reconhecer em imagens outros
tipos de meios de transporte.

Associar sons a meios de
transporte.

Associar meios de transporte aos
locais por onde se deslocam (terra, dgua,

ar).

Identificar diferentes espagos na
escola (salas de aula que frequenta,
W.C., refeitdrio, recreio, ginasio).

Identificar diferentes espagos em
casa (quarto, W.C., cozinha, sala).

Identificar diferentes espacos no

exterior  (Hospital,  escola, casa,
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bombeiros,  policia, supermercado,

farmacia).

Disciplina/Area: Comunicacao

Contextos
Co
Competénci mu
Competéncias Especificas
as Gerais Escola | Casa| -
ida
de
Comunicar. Aumentar a intencionalidade
comunicativa.
Usar meios alternativos de
comunicacdo (imagens fotogréaficas,
gestos e tabela de comunicagao).
Compreende
r a comunicacao Responder a gestos sociais por
nao verbal. imitagao.
Realizar o contacto ocular
directo.
Olhar para onde o adulto aponta.
Compreende Apontar/ir buscar —  gestos
r a comunicagdo | relacionados com o pretende.
verbal oral.
Cumprir ordens.
Identificar objectos reais,
imagens fotograficas e pictograficas
(pessoas familiares, acgdes simples,

objectos da sua rotina, etc.).

Identificar objectos pela fungao.
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Expressar-

S€.

Identificar partes do corpo.

Compreender as perguntas: o que
¢? E onde?

Identificar nomes  familiares
(familiares, colegas, professores ¢

auxiliares)

Expressar-se através de imagens,
objectos, movimentos corporais.

Expressar-se através de gestos
simples.

Comunicar através da tabela de

comunicac¢do de um modo funcional.

Disciplina/Area: Autonomia

Contextos
C
0
Competénci
Competéncias Especificas m
as Gerais Hscola (Casq
u_
idade
Cuidar da Assoar-se.
sua higiene pessoal. Pentear-se.

Tomar

banho.

Perceber quando necessita de
lavar as maos e a cara.
Cuidar da higiene na

menstruagao.

Ensaboar o corpo.
Esfregar o corpo.

Ensaboar a cabeca.
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Adquirir um
comportamento

adequado a mesa.

Despir-se

Vestir-se.

Executar
trabalhos

domésticos.

Enxaguar-se.

Secar-se.

Manter-se sentado correctamente

durante a refeigao.

Usar o guardanapo.

Desapertar botdes.
Desapertar corddes.
Abrir o fecho das calgas.

Desapertar cintos.

Pendurar a roupa nos cabides.

Apertar botoes.
Apertar corddes.
Fechar fechos.
Apertar cintos.

Vestir-se  completamente

correctamente.

despe.

Por a mesa.

Arrumar a mesa

Lavar a louca.

Arrumar a louca.

Meter louca numa maquina.
Fazer a cama.

Arrumar a roupa quando

S€

Colaborar em tarefas domésticas.

Disciplina/Area: Socio-emocional

Competénci

Competéncias Especificas

Contextos
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as Gerais

Escola

Casal

Comu|

nidad

Relacionar-
se adequadamente

com os colegas.

Relacionar-
se adequadamente

com os adultos.

Reconhecer

estados emocionais

Adequar os comportamentos as
situacoes.

Iniciar a interac¢do com 0s
colegas.

Responder a  tentativa de
interac¢do de um colega.

Ser capaz de esperar pela sua vez.

Participar em actividades de
grupo.

Participar com os colegas em
festas e comemoragoes.

Participar  em

jogos  que

obedegam a regras.

Iniciar a interac¢ao com adultos.

Responder a interac¢do do adulto.

Ajudar os adultos em tarefas
simples.

Pedir ajuda quando necessita.

Obedecer a ordens dos adultos.

Cumprir regras.

Identificar emocgoes.

Adequar as  emocdes  nas

diferentes situacdes: alegria/riso;

tristeza/choro; medo/tensdo; zangado.

Superar  as reaccoes de
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irritabilidade frente a situagdes de
frustracao normal.
Manter uma atitude emocional

regular.

Disciplina/Area: Motricidade

Contextos
Comu
Competénci
Competéncias Especificas -
as Gerais Escola Casa
idade
Coordenar Saltar de pequenas alturas.
movimentos Saltar sobre pequenos
amplos. obstaculos.
Dangar (acompanhar o ritmo da
musica com movimentos coOrporais
harmoniosos).
Coordenar
movimentos que Atirar uma bola a um
implicam for¢a e | colega/adulto.
direcgao. Chutar uma bola a um
colega/adulto.
Agarrar uma bola.
Coordenar Encestar uma bola.
0s movimentos
finos. Utilizar correctamente o lapis.
Pintar dentro de limites.
Coordenar Copiar e contornar figuras.
0s movimentos Desenhar.
oculo-manuais. Rasgar papel.
Utilizar correctamente a
tesoura.
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Fazer recorte e colagem.

Amassar pastas moldaveis.

Modelar formas simples.

Encaixar formas e puzzles.

Realizar constru¢des com pecas
de encaixe.

Enfiar pecas de diferentes

tamanhos e formas.

f) Tecnologias de apoio

Computadores; Softwares educativos; Tabela de Comunicagdo; Pistas

visuais; Materiais adaptados e construidos; Quadro interactivo

Outras informacgoes

- Esta aluna tem apoio de:
e Terapia da Fala;
e Psicologia;
e Psicomotricidade.

- Os objectivos da intervencdo da Psicologa, da Terapeuta da Fala e da
Técnica de Psicomotricidade fazem parte integrante deste documento e constam em
anexo como anexo I, anexo II ¢ anexo III, respectivamente;

- Sendo uma aluna que necessita de um trabalho individual para concretizar
as actividades, deve estar integrado numa turma com nimero de alunos reduzida.

- Esta aluna beneficiard das seguintes actividades de enriquecimento
curricular:

e Terapia da Fala - 90 minutos semanais;

e Terapia Ocupacional - 135 minutos, distribuidos por dois dias, 45

minutos num dia e 90 minutos noutro;
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e Psicomotricidade — 135 minutos semanais, distribuidos por dois dias, 45

minutos num dia e 90 minutos noutro;

e Piscina — 45 minutos semanais

5. Plano Individual de Transi¢ao

(Anexar PIT, sempre que exista)

6. Implementacio e avaliacdo do PEI

Inicio da implementacio do PEI

Setembro de 2010
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Avaliacao do PEI

O PEI sera avaliado, sempre que seja necessario e obrigatoriamente, no final

de cada nivel de ensino, tendo como base os seguintes critérios:
-A Adequacao das medidas educativas
- A Adequacdo de estratégias

- Resultados escolares obtidos pelo aluno, bem como elementos de avaliagao

relativos ao envolvimento e participagdo do aluno nas actividades escolares
- Articulacdo, cooperacao entre os diferentes intervenientes no processo
- Grau de satisfagdo da familia e/ou aluno
- Perspectivas de futuro

-Cumprimento da legislagdo em vigor.

Transicao entre ciclos
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8. Horario do aluno(a)

MANHA
Horario Segunda Terca Quarta Quinta Sexta
9.00h — Reunido
Reunido Reunido Reunido Reunido
9.30h (Psicologia)
9.30h — Psicomotric
Trabalhar
10.00h idade
Trabalhar Trabalhar Trabalhar
10.00h —
Psicologia Trabalhar
10.30h
Integracao Integracao
10.30h — Autonomia | Autonomia Social Autonomia Social
10.45h Pessoal Pessoal (Sala de Pessoal (Sala de
Aula) Aula)
10.45h —
Recreio Recreio Recreio Recreio Recreio
11.15h
Aprender
11.15h —
(Sala de Aprender Aprender Aprender Trabalhar
12.00h
Aula)
12.00h— | Almogo/Rec | Almogo/Rec | Almoco/Re | Almogo/Re | Almoco/Re
13.30h reio reio creio creio creio
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TARDE

Horario Segunda Terca Quarta Quinta Sexta
13.30h — Reunido
Trabalho de Reunido Reunido Reunido
14.00h Trabalho de
grupo
. grupo
14.00h — (Terapia da .
(Terapia da Lazer Lazer
14.30h fala)
fala)
14.30h — Trabalho de | Trabalho de
Trabalhar Piscina
15.00h grupo grupo
(Psicomotric
Trabalhar Expressoes Expressoes
15.00h — idade)
(Sala de (Sala de Aprender
15.30h
Aula) Aula)
15.30h —
Recreio Recreio Recreio Recreio
16.00h
Trabalhar
Psicomotricid | Terapia da
16.00h —
ade Fala ‘ o ‘ ‘
16.45h Psicomotrici | Terapia da Terapia
(AEC) (16.30h — _
dade Fala Ocupacional
17.00h)
(AEC) (AEC) (AEC)
Terapia
16.45h — ‘ Trabalho de
Ocupacional
17.30h Grupo
(AEC)
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9. Elaboraciao e Homologacao

PEI elaborado por:

Profissional:

Assinatura

Professor titular de turma
Professora de educagao especial
Professora de educacao especial

Encarregado de educagdo

Coordenacio do PEI a cargo de (Professor do 1° CEB):

Nome: Maria Pinheiro Assinatura:
Aprovado pelo Conselho Pedagogico

Data: Assinatura:
Homologado pela Direccio Executiva

Data: Assinatura:

Concordo com as medidas educativas definidas,

Data:

O Encarregado de Educacio

Assinatura:
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CONCLUSAO

Centrando no estudo elaborado, onde parece ter-se conseguido definir e seguir um
determinado fio condutor, da Deficiéncia com tudo o que diz respeito a sua problematica,
quer no que diz respeito a intervengdo e ao enquadramento num trabalho de campo. Neste,
procedeu-se a definicdo de objectivos e levantamento das hipdteses que se prendiam com
necessidades de resposta a questdes com que se deparam frequentemente no Ensino Especial.

Ao longo deste trabalho efectuou uma abordagem ao Sindrome de Rett, suas
caracteristicas e intervencdes pedagogico - terapéuticas adequadas a estas criangas. O
envolvimento parietal, uma verdadeira colaboracdo interdisciplinar na educagao das criangas
com deficiéncia profunda, ¢ fundamental para que a crianca com Sindrome de Rett cresga
num envolvimento consistente e seguro.

Importante que os responsaveis pela educacdo (professores e técnicos), estejam bem
informados, para poderem esclarecer as dividas dos pais e conjuntamente poderem obter um
bom desempenho com este tipo de criangas.

Devem ser utilizados todos os meios, isto €, actuando quanto ao diagnostico precoce
atempadamente, despistes adequados, bem como, todo o atendimento de acordo com as
necessidades especificas da crianga. A sociedade, tem de se empenhar em procurar os meios
mais adequados possiveis, para responder as necessidades das criangas portadoras de
deficiéncias.

Parece ter somente iniciado um longo caminho a percorrer na problematica do
Sindrome de Rett, pois ¢ necessario continuar a descobrir as necessidades destas criangas,
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proporcionando-lhes, de uma forma consciente, o direito de serem diferentes, neste mundo
diferente.

Em suma, quero dizer que as minhas expectativas sao muito grandes, tenho todos os
motivos para ter esperanca que, uma crianga com Sindrome de Rett, seja integrada o mais

normal possivel na nossa sociedade.

Quando alguém estiver para perder a esperanca, lembre-se de que o mundo ¢

redondo... e o final geralmente ¢ o comeco. Acredite no que pode acontecer.
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ANEXOS

GLOSSARIO

Acomodac¢ao — Modificagdo geralmente espontanea do olho que lhe permite ver com
nitidez objectos situados a distancias diferentes.

Aduccio — Movimento pelo qual um membro ou segmento de membro se aproxima
do eixo médio do corpo.

Adutor — Diz-se, um musculo que executa um movimento de aduc¢do, ex: musculo
que empurra a coxa para o interior.

Aerofagia — Degluticdo, frequentemente involuntdria, de certa quantidade de ar que
penetra no estdmago e ai se acumula.

Apneia — Paragem tempordaria da respiragao.

Apraxia — Incapacidade de executar movimentos voluntarios coordenados, apesar de

se conservarem as fungdes musculares e sensoriais.
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Articulacdo da anca — Articulacdo que une a cabeca do fémur com a cavidade
catiloide do osso iliaco, também designada articulacdo coxo-femural.

Ataxia — M4 coordenagdo dos movimentos. A ataxia pode manifestar-se na posi¢ao
de pé (ataxia estatica), durante a marcha (ataxia locomotora), ou durante a execugdo de um
movimento (ataxia cinética).

Atelectasia — Debilidade dos alvéolos pulmonares que se esvaziam de ar e se
retraem. As suas principais causas sdo; a estenose ¢ a obstru¢do dos bronquios. A atelectasia
pode ser aguda, cronica, macissa, lobular ou segmentar. A lesdo ¢ por vezes acompanhada por
retrac¢do do tecido pulmonar vizinho.

Bronquite — Inflamacao aguda ou crénica, da mucosa dos bronquios.

Capsula muscular — Manga fibrosa que contém em contacto as superficies
articulares, e que se insere na proximidade das cartilagens articulares das duas pecas Osseas
secas em contacto.

Caquexia — Estado de extrema desnutrigao.

Cariotipo — Carta cromossdmica de uma célula, considerada caracteristica de um
individuo ou de uma espécie. Indica o nimero de cromossomas, a sua dimensdo, forma e
disposi¢do. O exame do caridtipo permite descobrir anomalias cromossomicas, (cariotipo
masculino normal : 46, xy; cariotipo feminino normal:46,xx.).

Distonia — Perturbagdo do téonus muscular, da tonicidade de um 6rgdo ou do
equilibrio neurovegetativo.

Dizigotica — Gravidez gemelar na qual dois 6vulos foram fecundados por dois
espermatozodides distintos, sendo os dois ovos independentes. Cada feto tem um patrimonio
hereditario proprio.

Electroencefalograma — Registo grafico da actividade eléctrica do cérebro
conhecido como ondas cerebrais, ou EEG.

Empuxo ou flutuabilidade — A flutuabilidade sustenta um corpo submerso na agua,
agindo contra as forcas da gravidade.

Escoliose — Desvio lateral da coluna vertebral.

Espasticidade — Hipertonia acentuada dos musculos do esqueleto com rigidez e
exagero dos reflexos osteotendinosos (relativo aos 0ssos).

Espasmo — Contrac¢do involuntaria stbita e transitéria de um ou mais musculos.

Estenose — Diminuicdo patoldgica permanente de um canal ou de um orificio

organico (também chamado aperto).
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Estereotipias — Movimentos ou maneirismos repetitivos sem objectivo ou fungao.

Gastroesofagico - Relativo ao estobmago e ao esofago.

Genoma — Conjunto de cromossomas de um gameta (célula sexual), cujo namero ¢é
caracteristico de cada espécie e que estao presentes em exemplares simples (ao contrario dos
cromossomas das células somaticas que se apresentam aos pares, possuindo assim as células
somaticas dois genomas). Na espécie humana, o genoma ¢ formado por 23 cromossomas.

Hipercinésia — Movimentos excessivos.

Hiperextensao — Extensao forcada.

Hiperpneia — respiragdo anormalmente rapida e profunda, que tem por consequéncia
a hiperventilagao.

Hipertonicidade — Aumento do tonus muscular ou da tonicidade de um orgao.

Hiperventilagdo — Aumento da ventilagdo pulmonar associado ao aumento da
frequéncia ou da profundidade das inspiragdes.

Hipotonia — Diminui¢do do ténus muscular ou da tonicidade de um orgdo. Os
musculos incapazes de desenvolver uma for¢ca muscular satisfatéria, perdem a capacidade de
estabilizar correctamente as articulagdes e de reagir eficazmente as leis da gravidade.

Ligamento — Feixe fibroso, com forma e tamanhos varidveis, resistente € pouco
extensivel, que liga entre si duas pecas dsseas, sobretudo ao nivel de uma articulagao.

Luxacfo — Deslocamento anormal das extremidades dsseas de uma articulagdo, uma
em relagdo a outra.

Microcefalia — ¢ uma condicdo neuroldgica em que o tamanho da cabeca ¢ menor do
que o tamanho tipico para a idade do feto ou crianga, constitui-se no deficit do crescimento
cerebral, quer pelo pequeno tamanho da caixa craniana, quer pelo diminuto desenvolvimento
do cérebro.

Monozigdtica — Gravidez gemelar na qual um sé 6vulo foi fecundado por um sé
espermatozdide. Os dois fetos tém um patrimdnio hereditario idéntico e sdo sempre do mesmo
$eXO0.

Miisculo gliteo (ou nadegueiro) — Cada um dos trés musculos da nadega; o
musculo grande gliteo, o mais superficial e carnudo, o masculo médio gluteo, que constitui o
plano médio, e o musculo pequeno gluteo, o mais profundo, desempenham um papel
importante na posicao de pé.

Musculo quadricipite crural — Musculo que ocupa a loca anterior da coxa, formado

pela reunido de quatro musculos; o musculo recto anterior, o musculo vasto externo, o
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musculo vasto interno e o musculo crural. Estas quatro porgdes reinem-se acima da rotula
para formar o tendao do quadricipite a sua ac¢do ¢ a extensdo da perna e flexdo da coxa.

Perinatal — O periodo perinatal estd compreendido entre as ultimas semanas de
gestacdo e os dez dias seguintes ao nascimento.

Pneumopatia — Qualquer lesdo do pulmao.

Poligraficos — Registo simultaneo de varias reacgdes fisioldgicas mediante impulsos
mecanicos ou eléctricos; pressao, pulso, respiracao.

Pré-natal — Que precede o nascimento.

Preensao fina — Accdo de prender, com o auxilio da mao; preensao entre o polegar e
o indicador.

Sindrome — Conjunto de sinais, de sintomas, de lesdes, de modificagdes funcionais
ou bioquimicas, por vezes, aparentemente dispares, que formam uma entidade identificavel
devido a sua associagdo constante, a uma causa sempre igual, ou ainda, porque traduzem a
lesdo de um orgdo, ou de um sistema bem definido. E muitas vezes dificil e arbitrario fazer a
distingdo entre sindrome e doenca. As sindromes tomam sempre o nome dos autores que as
descreveram.

Tonus muscular ou tonicidade — Estado de tensdo, ligeira mas permanente que
existe normalmente ao nivel dos musculos.

Valgo (ou Valgus) — Um membro ou segmento desviado para fora, ex: pé boto,

valgo.
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