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Intervencgdo precoce no Autismo e Trissomia 21: Orientagdes
para boas praticas de intervencao

Resumo

A intervencdo precoce na infancia é um tema actual, que tem vindo a
receber uma maior atencdo em Portugal nos Ultimos anos, tendo-se
acentuado com a publicacdo do Decreto-Lei 281/2009, a 6 de Outubro de
2009. O seu objectivo € procurar reduzir ao maximo os efeitos dos factores
de risco ou da deficiéncia existentes, no desenvolvimento da criancga,
assentando no pressuposto de que quanto mais precocemente forem
accionadas as intervencGes, mais longe se pode ir na atenuacdo das
limitacGes funcionais de origem. Com este trabalho pretende-se contribuir
para reforcar a ideia da relevancia da intervencdo precoce na infancia, mais
concretamente em duas condigdes especificas - autismo e trissomia 21,
procurando dar a conhecer as préaticas de intervencdo que tém mostrado ser
as mais indicadas para a evolucdo positiva das criangas nestas condices, e
das suas familias.

Palavras-chave: Intervencdo precoce, autismo, trissomia 21, boas
praticas de intervenc&o.

Early childhood intervention in Autism and Trisomy 21: Best
practice guidelines

Abstract

Early childhood intervention is a current theme that has been
receiving more attention in Portugal over the last few years, which has
accentuated with the publishing of the Decree-Law 281/2009, on October
6" 2009. The purpose of early intervention is to try to maximally reduce the
effect of risk factors or disabilities existing in the development of the child,
and it is based on the presupposition that sooner the intervention starts,
further is possible to go attenuating the original functional limitations. With
this work we intend to give some contribution reinforcing the idea of the
relevance of early childhood intervention, more specifically in two
conditions — autism and trisomy 21, trying to transmit the intervention
practices that have proven to be the more indicated for the positive
development of the children with these conditions, and their families.

Key Words: Early intervention, autism, trisomy 21, best practices for
intervention.
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Introducéo

A intervencdo precoce na infancia consiste na prestacdo, por parte de
uma equipa transdisciplinar, de servigos dirigidos a crianga e a familia, com
0 objectivo de reduzir ao maximo os efeitos dos factores de risco ou da
deficiéncia, no desenvolvimento da crianca. Procura-se portanto que 0s
factores que potencialmente viriam a dificultar o desenvolvimento desejavel
da crianca sejam minimizados 0 mais possivel, através de uma intervencao
atempada, e preferencialmente antes de interferirem de forma significativa
na vida da crianca e da sua familia.

Esta abordagem considera que as experiéncias precoces sdo muito
importantes para o desenvolvimento da crianga, e que eventuais problemas
que esta tenha, poderdo ser ultrapassados ou atenuados através de uma
intervencgdo atempada. Estas ideias, simultaneamente com os resultados que
tém vindo a ser alcangados num ndmero consideravel de investigacGes, que
apontam para uma relacdo estreita entre as experiéncias precoces e 0sS
resultados futuros, levam a que a éarea tenha vindo a assumir um lugar de
destaque em muitos paises, com consequéncias politicas, econdmicas e
sociais importantes, permitindo prevenir problemas futuros a estes mesmos
niveis (Sandall, McClean & Smith, 2000).

Embora tenha surgido nas décadas de 60/70 do século XX, é nos
altimos anos que se tem assistido a nivel internacional, a um aumento do
foco na intervencéo precoce na infancia. Portugal ndo é excepgdo, como se
comprova pela recente publicagdo, em 6 de Outubro de 2009, do Decreto-lei
281/2009, que regulamenta a criacdo de um Servico Nacional de Intervencao
Precoce na Infancia (SNIPI). O referido Decreto-lei, considera que “quanto
mais precocemente forem accionadas as intervencGes e as politicas que
afectam o crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas, mais
capazes se tornam as pessoas de participar autonomamente na vida social, e
mais longe se pode ir na correccdo das limitagdes funcionais de origem”
(p.7298). E neste contexto, e num ambito de desafios a ultrapassar, que surge
este trabalho; pretendendo contribuir para uma area em expansao, que
necessita de uma estruturagdo maior, no sentido de permitir prestar o melhor
apoio possivel as criangas e familias que dele necessitem. Pretende-se assim
reforcar a ideia da relevancia da intervencdo precoce na infancia,
nomeadamente em duas condi¢des especificas - autismo e trissomia 21 —
baseando-nos na literatura existente, e procurando efectuar a recolha das
préticas que parecem ser mais indicadas para que as criangas em causa e as
suas familias possam desenvolver todas as suas potencialidades. Assim, ao
compilar as boas praticas, como uma sugestdo daquilo que se podera seguir,
estaremos a contribuir ndo sé para a investigacdo na area, mas também para
a posterior avaliagdo dos programas de intervengdo, dois topicos
considerados por Bairrdo e Almeida (2002) como fundamentais. Além disso,
e como referia Majnemer (1998), a investigacdo na area da intervencao
precoce devera continuar a focar-se na exploragdo da eficacia dos programas
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e 0s assuntos relacionados com as boas préaticas. E imperativo que se
continue a procurar respostas para determinar como melhor identificar as
criancgas e familias que necessitam desses servicos, assim como 0 modo mais
eficaz de prestar os apoios necessarios. Dai que a investigacdo aqui
efectuada seja actual e necesséria.

Esta dissertacdo &€ composta por quatro capitulos, sendo que se
iniciara, no capitulo I com uma abordagem da tematica da intervengdo
precoce, comecando pela sua definicdo, passando pela sua historia,
objectivos, razbes para intervir precocemente e pela caracterizacdo das
equipas de intervencdo que se julgam mais adequadas. No capitulo Il e no
capitulo 111, serdo descritas as perturbacdes do desenvolvimento sobre as
quais incidira este trabalho: autismo e trissomia 21; descrevendo as
caracteristicas fundamentais destas patologias e as necessidades das criangas
que as apresentam. Finalmente, no capitulo IV, abordaremos a intervencgéo
precoce nessas patologias e as sugestdes de praticas que se créem ser mais
indicadas para que a intervengdo possa ter o sucesso desejado.
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| — Intervencdo precoce

1. Definicéo

Hoje a intervencdo precoce é encarada como um conjunto de servigos e
apoios, que podem ser prestados em diferentes contextos, e que se
desenvolvem com base numa relagdo de parceria com a familia, com o
objectivo de promover o desenvolvimento das criancas, em idades precoces,
com deficiéncias ou incapacidade, atraso de desenvolvimento ou em risco
grave de atraso de desenvolvimento, e de melhorar a sua qualidade de vida,
assim como a das suas familias. (Tegethof, 2007, p.68)

Das palavras da autora supracitada, podemos depreender que a intervengdo
precoce constitui um conjunto de medidas de apoio a crianga e a sua familia,
prestado a varios niveis, nomeadamente na educacéo, saude e acc¢ao social.
Procura-se, sob este denominador, englobar uma pandplia de medidas que
permitam & crianca e a familia uma integracdo na comunidade, usufruindo
dos seus direitos, e desenvolvendo as aptiddes necessarias a que a integracao
plena aconteca.

Varios outros autores tém definido o conceito de intervengdo precoce.
Ramey, Ramey e Lanzi (2009), referem que a intervencdo precoce diz
respeito a uma abordagem na qual é prestado um tratamento precoce e
continuo, por parte de uma equipa de profissionais, procurando responder as
necessidades da crianca e da sua familia. Baseia-se na ideia de que a
intervencdo deve comecar o mais cedo possivel na vida da crianga, e que o
desenvolvimento desta serd beneficiado com a utilizagdo de tratamentos e
servigos individualizados e especializados. Por sua vez, Blann (2005), refere
que o termo intervencdo precoce designa 0S “servigos especiais existentes
para as criancas (...) com atrasos de desenvolvimento, ou em risco de 0s vir
a ter” (p.263). Ja, Guralnick (2001), sugere que a intervencdo precoce na
infancia devera tratar-se de um sistema planeado para apoiar as familias,
com o enfoque colocado nas transacgGes pais-crianga e nas experiéncias que
esta vive no seio da familia, no sentido de prestar ajuda aos pais, e de forma
a maximizar a salde e a seguranca dos seus filhos. O mesmo autor, refere
que se espera da intervencdo precoce que esta venha a promover o
desenvolvimento das criangas pequenas que ja exibem atrasos cognitivos,
alterando as suas trajectorias desenvolvimentais, e prevenindo a ocorréncia
de outras complicacBes (Guralnick, 2005). Para as criangas em risco de
atraso cognitivo, seja por condicdes bioldgicas e/ou ambientais, espera-se
que estes atrasos sejam prevenidos, ou pelo menos reduzido o efeito que tém
na crianga.

A European Agency for Development in Special Needs Education
[EADSNE] (2005), por sua vez, e congregando diversos especialistas da area
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da intervengdo precoce, no sentido de avaliar a situacéo desta &rea nos varios
paises europeus, sugeriu que a interven¢do precoce passa por um conjunto de
servigos para as criancgas e suas familias, disponibilizados num certo periodo
da vida destas, no sentido de permitir incrementar o seu desenvolvimento,
fortalecer as competéncias da familia, e promover a inclusdo na sociedade. A
intervencdo devera ocorrer preferencialmente no ambiente natural da
crianca, através de uma abordagem a varias dimensfes. Outros autores,
como Gandarez, Nascimento, Silva e Oliveira (2009), referem ainda que a
intervencao precoce é:

Uma medida de apoio integrado centrada na crianga e na familia,
destinando-se a criancas com idades compreendidas entre 0s zero e 0s seis
anos de idade, especialmente até aos trés anos, que apresentem deficiéncia
ou risco de atraso grave de desenvolvimento, tendo como base ac¢les de
caracter preventivo e habilitativo, no ambito da Educacgdo, Salde e Acgdo
Social (p.143).

1.1. Tipos de risco cujos efeitos poderdo ser evitados ou
minimizados com a intervengdo precoce

Nas varias defini¢des encontradas de intervencdo precoce, a referéncia
ao risco (para o desenvolvimento) é uma constante nas directrizes da
intervencdo precoce. Refira-se que sdo caracterizados trés tipos de risco:
risco estabelecido, que engloba criangas cujos défices precoces ao nivel do
desenvolvimento estdo diagnosticados como pertencendo ao foro fisico (e.g.
espinha bifida, trissomia 21, paralisia cerebral); risco biol6gico, que diz
respeito as situacdes que apresentam uma histéria de factores bioldgicos
durante os periodos pré-natal, neo-natal ou pds-natal, dos quais podem
resultar problemas de desenvolvimento (e.g. baixo peso a nascenga, anoxia,
nascimento prematuro); e risco ambiental, existente nas situa¢fes nas quais
as experiéncias de vida sdo significativamente limitativas durante os
primeiros anos (de vida), particularmente em &reas como a relagdo com a
mae, organizacdo familiar, cuidados de salde, nutricdo e oportunidades de
estimulacdo em termos fisicos, sociais e de adaptacdo (Costa, 2002;
Majnemer, 1998). No que diz respeito ao risco ambiental, a pobreza é um
dos principais factores, sendo que afecta a crianca em todos os contextos em
que esta se insere, e que pode consequentemente levar ao risco em Varios
dominios socio-emocionais (Dearing, Berry & Zaslow, 2008).

1.2. Fases da intervencéo precoce
Em termos de processo, a intervengdo precoce é composta por
diferentes fases. A fase de deteccdo, que consiste na procura sistematica de
sinais e sintomas em toda a populacdo, considerando-se que esses resultados
ndo servem de diagndstico, mas sim para encaminhar as criancas para
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avaliagBes diagnosticas posteriores; é seguida pelas fases de identificagdo ou
sinalizag@o, em que se procuram 0s sinais ou sintomas que sugerem que 0
desenvolvimento da crianca pode estar em risco ou a progredir de um modo
atipico (esta € uma dimensdo preventiva essencial, dado que para se intervir
precocemente ha primeiro que identificar e orientar precocemente). De
seguida temos as fases de avaliacdo, diagnostico e planeamento da
intervengdo, que visam caracterizar a natureza da problemética em causa, as
necessidades que dai decorrem, e planear a boa utilizagdo dos recursos
disponiveis, incluindo todas as actividades dirigidas a crianca e ao seu
ambiente, com o objectivo de criar condi¢Bes favoraveis ao seu
desenvolvimento (Franco, 2007; Moor, Van Waesberghe, Hosman, Jaenken,
& Miedema, 1993).

1.3. Alintervenc&o precoce e a legislacao

A nivel politico, a intervengdo precoce é uma area importante no que
respeita ao direito das criancas em idades muito precoces e das suas familias,
receberem o apoio de que necessitam. E também importante pois ajuda a
edificar uma sociedade inclusiva, atenta aos direitos das criancas e das
familias (EADSNE, 2005). Em Portugal, este tipo de intervencdo estd
regulamentada pelo Decreto-Lei 281/2009, que preconiza a constituicdo de
um Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI). Este
abrange as criangas com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo, que
limitam a participagdo nas actividades tipicas para a respectiva idade e
contexto social, ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem
como as suas familias. Este Decreto vem substituir o Despacho Conjunto
891/99, que havia revelado a importéncia deste modelo de intervencdo, mas
demonstrado as desigualdades na distribuicdo das respostas pelo pais. Com
este, foi demonstrado que um principio fundamental como a universalidade
do acesso aos servicos de intervencdo precoce ndo estava a ser cumprido, e
foi também por esse motivo que surgiu o Decreto-Lei 281/2009, advogando
que:

A necessidade do cumprimento de principios como o da universalidade do
acesso aos servicos de intervencgdo precoce, implica assegurar um sistema de
interacgdo entre as familias e as instituicdes e, na primeira linha, as da salde,
de forma a que todos os casos sejam devidamente identificados e sinalizados
tdo rapidamente quanto possivel (Dec.-Lei 281/2009, p. 7298).

Assim, e ap0s esta identificacdo o mais precoce possivel, o Decreto-Lei em
causa, prevé que sejam accionados 0s mecanismos necessarios a elaboragao
de um plano individual, que tenha em conta as necessidades da crianca e da
sua familia, e que seja elaborado por equipas locais de intervencdo, que
representem todos 0s servicos que sdo chamados a intervir.

O SNIPI, resultado deste Decreto-Lei, tem como objectivos
assegurar que 0s servigos de intervencdo precoce sejam generalizados a
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todas as regides do pais, e que os direitos das criancas em risco sejam
assegurados; detectar e sinalizar todas as criancas em risco de atraso no
desenvolvimento, de modo a que se possa depois intervir, no sentido de
prevenir ou minimizar os riscos de atraso no desenvolvimento; apoiar as
familias no acesso aos servigos envolvidos (seguranga social, saude e
educacdo e recursos dos mesmos; e incluir a comunidade no apoio que €
prestado a crianca e sua familia, através da criagdo de mecanismos
articulados de suporte social.

Assim, com a cria¢do do SNIPI, procura-se uniformizar uma area que
no nosso pais ainda se rege por praticas e critérios algo dispares, servindo
também para que haja uma melhor articulacéo entre os diferentes Ministérios
e servicos envolvidos.

1.4. Faixa etaria da populagédo-alvo da intervencéo precoce

Uma questdo fundamental na area da intervencdo precoce prende-se
com a faixa etéria da populagdo-alvo dos programas de intervencéo, sendo
esta uma questdo que tem gerado alguma controvérsia ao longo dos anos.
Em Portugal, a intervencdo precoce destina-se, segundo o Decreto-lei
281/2009, a criangas pré-escolares, dos 0 aos 6 anos, que apresentem
alteracbes no seu desenvolvimento biopsicossocial, ou se encontrem em
situacdes de alto risco para as vir a ter. Noutros paises, alguns autores, na
definicdo que propuseram para intervencdo precoce, consideram que esta
deveria incluir faixas etarias um pouco distintas, defendendo uns que deveria
ir até aos 3 anos, e outros até aos 6 anos (embora em alguns paises como 0s
Estados Unidos da America, fagam a distin¢do entre intervencgdo precoce (0
aos 3 anos) e educacdo especial precoce (3 aos 6 anos). Apesar disto, ha
ainda autores que defendem até um prolongamento dos apoios de
intervencdo precoce até aos 8 anos (Tegethof, 2007).

2. Historia e enquadramento

A intervengdo precoce surgiu como uma evolucdo natural dos
programas de educacdo especial (com um cariz claramente compensatorio)
ja existentes, por volta das décadas de 60 e 70 do século XX, sobretudo nos
Estados Unidos da América. Mais concretamente em 1965, surgiu um dos
principais programas da era inicial da intervengéo precoce: o programa Head
Start. Segundo Love, Tarullo, Raikos e Chazan-Cohen (2008), “O Head
Start foi um programa do Governo norte-americano que se focou nas
criangas na idade pré-escolar, mais concretamente vindas de familias com
factores de risco econdémico, social, de saude e/ou de satide mental” (p.550).
Este programa pretendia aumentar as competéncias das criangas vindas de
familias com baixos rendimentos, competéncias essas que passavam pelo
desenvolvimento cognitivo, intelectual e social, assim como a sua salde
fisica e mental (Love et al., 2008).
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Estes primeiros programas, apesar do sucesso que tiveram em
algumas areas, nomeadamente ao nivel do comportamento (Love et. al,
2008), apenas se preocupavam isoladamente com o problema existente no
desenvolvimento da crianga, sem ter em consideragdo o ambiente que a
envolve, actuando numa perspectiva médico-terapéutica. Pode assim dizer-
se, que 0s primeiros programas de intervencdo precoce se preocuparam em
centrar-se no individuo em si (a crianga), utilizando abordagens
unidisciplinares, e normalmente procurando atenuar em primeiro lugar o
problema medico (caso existisse), ndo prestando a devida atencdo ao papel
fundamental que a familia desempenha sobretudo na vida de uma crianga
pequena (Costa, 2002; Pimentel, 1999; Tegethof, 2007).

No entanto, e porque com o tempo e a pratica os investigadores se
foram apercebendo da importancia da familia, assim como de varios
dominios de especialidade trabalharem em conjunto, assistiu-se a uma
evolugdo gradual de um conjunto de programas centrados na crianga, com
préticas, muitas vezes, monodisciplinares e fragmentadas, para programas
centrados na familia, que progressivamente comegaram a envolver a
comunidade, dando origem ao terceiro parceiro da intervencdo (Tegethof,
2007). A prestacdo de servigos evoluiu para uma préatica transdisciplinar, na
qual intervém servigos como o sistema de salde, a seguranca social e as
instituicGes educativas, em estreita colaboragdo, ndo so entre eles, mas com
outros recursos da comunidade (tais como institui¢cbes de apoio social), no
apoio prestado as criancas e as suas familias (Pereiro, 2000; Tegethof, 2007).

Ao longo da sua historia, a intervencéo precoce tem vindo a procurar
o equilibrio entre dois objectivos por vezes contraditérios: diferenciar-se
como um sistema separado dos grandes servicos para a infancia (apesar de
coordenar os diferentes apoios prestados por esses mesmos Servigos), e
trabalhar no sentido da inclusdo do seu grupo de clientes (a crianga e a sua
familia) na sua comunidade local (Johnston, 2006).

No que se refere a avaliagdo dos programas de intervencao precoce,
inicialmente a preocupagdo era, fundamentalmente, provar a sua eficécia
(Shonkoff & Phillips, 2000). No entanto, e uma vez ultrapassada esta
necessidade de reconhecimento da importancia da intervencgdo, a avaliagdo
passou a centrar-se na operacionalizacdo de indicadores de qualidade, que
permitissem melhorar as praticas, sendo que actualmente se procuram as
praticas a privilegiar, colocando maior énfase nos resultados obtidos pela
investigacdo empirica, e pela préatica profissional, no sentido de chegar a um
conjunto de préaticas a seguir para uniformizar os procedimentos na area, e
procurar alcancar o sucesso desejado (Tegethof, 2007).

Quanto as areas que influenciam a intervencao precoce em termos de
contributos conceptuais, e que acabam por justificar a sua pratica, segundo
Franco (2007), e Franco e Apolénio (2008), estas sdo essencialmente trés: a
investigacdo sobre o desenvolvimento dos bebés, as perspectivas contextuais
e ecoldgicas do desenvolvimento, e, mais recentemente, as neurociéncias.
Destas Ultimas, a intervencdo precoce recebe a énfase na plasticidade
neurolégica dos bebés e das criancas pequenas, que permite que uma
intervencao que ocorra mais precocemente, possa ter maior impacto e maior
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probabilidade de alcancar os resultados desejados. Por sua vez, a
investigacdo na &rea do desenvolvimento infantil, permitiu atribuir uma
importancia fundamental a relacdo mae-bebé, chamando a atencdo para o
facto de a boa qualidade das relacbes desempenhar um papel fulcral no
desenvolvimento das criancas, dado que o meio é dado a conhecer a crianca
pelo cuidador, sendo por isso desejavel que a relagdo que se estabelece seja 0
mais enriquecedora possivel (i.e. que forneca as oportunidades de
aprendizagem que permitam o desenvolvimento das potencialidades da
crianga). Isto contribuiu para se passar a dar mais valor as interaccBes
precoces no processo de desenvolvimento, levando a que, de uma
intervencdo centrada exclusivamente na crianga, se evoluisse para uma
intervencdo mais preocupada com a qualidade e natureza das interac¢oes
(Sameroff & Fiese, 2000). Por outro lado, as perspectivas contextuais e
ecoldgicas do desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1979) evidenciaram que
este ndo se encontra apenas relacionado com 0s processos internos ou as
interacgdes, mas também com as relagBes que a crianca estabelece com os
diferentes contextos que a envolvem: a familia, a escola, a comunidade, e a
cultura onde se insere. Assim, a abordagem ecoldgica do desenvolvimento
proposta por Bronfenbrenner chama a atencdo para a importancia de se
estudar a crianca nos sistemas ecolégicos em que esta se desenvolve,
nomeadamente partindo do enquadramento do lar (microssistema), passando
por sistemas mais abrangentes como o escolar (mesossistema), e abrangendo
por fim os padrdes sécio-culturais que afectam o meio em que a crianca esta
inserida (macrossistema) (Garbarino & Ganzel, 2000; Papalia, Olds &
Feldman, 2001).

3. Objectivos da intervencdo precoce

Ao considerarmos as condigBes bésicas de desenvolvimento das
criangas, a primeira constatacdo Obvia é a da diversidade da qualidade de
oportunidades que, logo desde o nascimento se oferecem as criancas, e que
poderdo fazer a diferenca em termos desenvolvimentais (Meisels &
Shonkoff, 2000). Assim, para estes autores, é funcdo da intervencao precoce
ajudar estas criancas e as suas familias a prosperar. Os mesmos autores,
assim como Majnemer (1998), referem ainda que a intervencdo precoce tem
0 objectivo de, junto da crianca e da sua familia, promover a salde e bem-
estar, promover competéncias emergentes, minimizar atrasos de
desenvolvimento, remediar incapacidades existentes ou emergentes, prevenir
a deterioracdo funcional, promover a funcdo parental adaptativa e o
funcionamento da familia como um todo.

De facto, a intervencdo precoce na infancia terd como grandes
objectivos, a promoc¢do do bem-estar e melhoria da qualidade de vida da
crianca sobre a qual é realizada a intervencéo, e da sua familia, permitindo
que esta usufrua de um desenvolvimento o mais “normal” possivel, e se
possa integrar plenamente na sociedade. O esquema apresentado por
Almeida (2004) sintetiza claramente este propdsito:
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MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DA CRIANCA E DA FAMILIA

Utilizagéo de
Redes'de Apoio Recursos da
Eficazes Comunidade
h'_'*'h- 4—--—"_'_-'—_‘P
Promogio Des.
Crianga / Qual.
Vida Cr. + Fam.
“__'__,_——-P “‘ﬁ—.__*

Desenvolvimento do

Autonomia da
Sentido de Pertenca

, Familia
a Comumidade

Figura 1: Objectivo da intervencdo precoce (Almeida, 2004, p.66)

Nesta linha de ideias, e tendo sempre em mente o propdésito global de
capacitar a familia para que possa promover (ou, nalguns casos, permitir) o
pleno desenvolvimento da crianga, compreende-se que as intervencdes
transcendam a prépria familia, procurando no contexto em que esta se move,
0S recursos mais viaveis para a apoiar. Portanto, com a intervencao precoce
pretende-se capacitar a familia, proporcionando-lhe um sentimento de
utilidade e relevancia na vida da crianga.

Para outros autores como Blackman (2003), o objectivo da
intervencdo precoce passa pela prevencdo ou minimizagdo das limitacGes
fisicas, cognitivas, ou emocionais, das criangas com factores de risco
biolégico ou ambiental; sendo que Franco (2007), por sua vez, refere que os
grandes objectivos da intervencdo precoce passam por criar as condi¢Ges que
mais facilitem o desenvolvimento da crianca, e que permitam eliminar ou
diminuir o risco em causa; facilitar a integracdo da crianca no meio
(familiar, escolar e social) e incrementar a sua autonomia pessoal; reforcar as
boas relagdes e competéncias familiares através da promoc¢do de uma boa
base emocional de suporte; e introduzir mecanismos de compensacdo e de
eliminacdo de barreiras. Tudo isto considerando sempre a crianga como
activa no processo, envolvendo a comunidade, e fomentando redes de
suporte a crianga e respectiva familia (Franco, 2007).

Por sua vez, Bairrdo ¢ Almeida (2003) referem que “o objectivo da
intervengdo precoce ndo € criar novos servigos, mas antes facilitar e
coordenar 0 acesso aos servicos ja existentes, completando-os se necessario”
(p.18).

Das visoes apresentadas pelos varios autores referidos anteriormente,
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é possivel depreender que o grande objectivo da intervencgdo precoce, deve
ser encarado como sendo a atenuagdo das limitacdes funcionais no
desenvolvimento, e a capacitacdo da familia para lidar com a crianga. Apesar
disto, existem pais e alguns terapeutas que assumem que O proposito da
intervengdo precoce é acelerar o ritmo do desenvolvimento da crianca. No
entanto, pessoas mais experientes, dirdo que o verdadeiro papel da
intervencdo precoce é diferente; que este passa por criar uma base de suporte
ao desenvolvimento, através do ensinamento de estratégias especificas que
permitam a aprendizagem, enguanto o0 amadurecimento neuronal ainda esta a
decorrer (Capone, 2004).

4. Raz0es para intervir precocemente

A maior parte dos autores concorda que os primeiros anos de vida
constituem uma oportunidade Unica para influenciar o desenvolvimento da
crianga e dar apoio as familias, uma oportunidade que poderd muito bem
maximizar os beneficios a longo termo para estas mesmas criangas e
familias. E também aparente uma forte filosofia preventiva, na qual o
objectivo da intervencdo €é prevenir ou minimizar os problemas
desenvolvimentais para as criangas em risco, como resultado de factores
bioldgicos ou ambientais. Esta filosofia preventiva estende-se também as
criancas com deficiéncias estabelecidas, pois a intervengéo tenta minimizar
0s problemas relacionados com as mesmas, e que poderdo comprometer
ainda mais o desenvolvimento (Guralnick, 1997).

Bairrdo e Almeida (2003) referem mesmo que “E consensual que,
quanto mais cedo se iniciarem 0s programas de Intervengdo Precoce e
quanto melhor for a sua qualidade, mais eficaz sera a intervengdo.” (p.17).

A verdade, é que,

Apobs vérios anos de investigagdo, ha evidéncia, quer quantitativa, quer
qualitativa, de que a IP [Intervencdo Precoce] ndo sé acelera e reforca o
desenvolvimento da crianca, mas também melhora o funcionamento da familia
e reduz os gastos da sociedade com educacdo especial e outros servigos
reabilitativos. (Sociedade Portuguesa de Neonatologia [SPN], 2008, p.2)

De facto, a ideia fundamental e consensual da intervencéo precoce é o
imperativo da precocidade da intervengdo; no entanto, podemos depois
encontrar pequenas divergéncias quanto aos topicos escolhidos consoante o0s
autores eleitos. Por exemplo, a SPN (2008) elege os factores que se seguem
como razfes para intervir precocemente: acreditando que os problemas de
desenvolvimento derivam da conjugacéo de factores genéticos e ambientais,
a intervencdo incidirda na promogcdo de um ambiente mais saudavel e
estimulante, que permita a crianca desenvolver todas as suas
potencialidades; a neuropsicologia demonstrou a existéncia de “plasticidade”
no sistema nervoso, que ndo é nada mais do que a capacidade que o cérebro
tem de se comportar de forma mais “maleavel” e ser mais susceptivel a
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aprendizagem quando estimulado (e em idades mais jovens), o que levara a
que quanto mais nova for uma crianga, maior serd a possibilidade de
responder positivamente a estimulacdo; o potencial de certos factores de
risco se agravarem com o tempo se ndo houver uma intervencao sobre eles é
elevado, e como tal, a facilidade de atenuagdo ou correccdo de um
determinado problema ndo € a mesma no inicio do problema, ou quando este
ja estd estabelecido; a promogdo das competéncias parentais, dado que
ninguém esta verdadeiramente preparado para ter que de um momento para
0 outro lidar com uma crianca que sera, em determinada area,
necessariamente diferente de um “padrdo” esperado pela sociedade, criando
a necessidade de um apoio técnico especializado, que possa transmitir aos
pais 0 modo mais adequado para lidarem com ela.

Outros autores reforcam também a ideia da importancia da
plasticidade cerebral como argumento para a pertinéncia da intervencao
precoce. De facto, a questdo da plasticidade cerebral é um aspecto basilar
nesta area, dado que o cérebro é um drgdo dindmico e interactivo, que requer
estimulacdo do meio que envolve a crianga, e que, como tal, depende da
especificidade do ambiente em gue esta se encontra (Santos, 2007). A este
respeito, Karr-Morse (2005) refere que “a investigagdo tem mostrado que
(...) as interaccBes com pessoas significativas na vida da crianca, e com
determinados objectos, sdo vitais para 0 cérebro em crescimento e
desenvolvimento” (p.302), e que diferentes experiéncias podem determinar
que o cérebro se desenvolva de modos distintos. Por sua vez, Nelson (2000),
refere que o cérebro em desenvolvimento é capaz de ser modificado por
experiéncias tanto positivas, como negativas. Os stressores que ocorrem
cedo na infancia podem ter consequéncias adversas para 0 cérebro em
desenvolvimento, assim como experiéncias positivas podem ter beneficios a
longo prazo (Nelson, 2000).

5. As equipas transdisciplinares de intervengéo

Os servigos da primeira infancia envolvem profissionais de variadas
areas disciplinares e com experiéncias diferentes (EADSNE, 2005). De
facto, é hoje aceite que o profissional de intervencdo precoce ndo pode
trabalhar sozinho. Tem de existir uma mobilizagdo dos varios recursos e
parceiros, e uma colaboracdo entre a familia, os profissionais de diferentes
especialidades (educacdo, saude e servico social), os servicos dos diferentes
sectores previamente referidos, e os diversos elementos e recursos da
comunidade (EADSNE, 2005). Segundo Almeida (2004), estes sdo, em
linhas gerais, os parametros que hoje em dia deverdo guiar uma pratica de
qualidade em intervencgdo precoce, permitindo a crianca e sua familia terem
um apoio em todas as areas essenciais das suas vidas.

Assim, a EADSNE (2005) refere que os servicos de intervencéo
precoce devem ser prestados por equipas transdisciplinares, com
profissionais de areas distintas, visto que esta s6 ganhara verdadeiramente
com cada area de especialidade a ser representada no processo, por um
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especialista de cada uma. Pereiro (2000) refere, por sua vez, que ha de facto,
a necessidade de adopgdo de um modelo transdisciplinar de trabalho em
equipa, que decorre da consciéncia de que, actualmente, é inconcebivel a
actuacdo de uma Unica categoria profissional neste campo, devido a
complexidade e multiplicidade das variaveis presentes, que tornam
necessarios saberes e experiéncias profissionais diferenciados. A mesma
autora, afirma ainda que “A importéncia deste trabalho em equipa e a
parceria, contrapdem-se as sobreposicdes, as lacunas, e as compensacdes que
advém do reconhecimento da ineficacia das acg¢des segmentarizadas”
(Pereiro, 2000, p.179).

Apesar de as equipas deverem ser transdisciplinares, ha que ter em
atencdo que dai também podem advir alguns problemas, pois é necessario
que os profissionais trabalhem ja fora dos limites tradicionais da sua area de
especialidade, que cheguem a um consenso entre toda a equipa sobre os
passos a seguir na intervencdo junto da crianca e da sua familia (precisam de
saber abdicar da sua zona de conforto), que apoiem a familia e os outros
membros da equipa como interveniente junto da crianca, e que reconhegam a
familia como a influéncia mais importante na vida da crianga, e os incluam
na equipa, como alguém que tem uma palavra a dizer acerca das decisbes
tomadas para o tratamento da crianca (Franco, 2007). Caso isto néo
aconteca, a crianca e a familia ndo irdo receber o melhor apoio possivel, o
que dificultara a obtencdo de bons resultados na intervencao

Para as equipas serem verdadeiramente transdisciplinares, o0s
profissionais de intervencao precoce deverdo ter bases profissionais em areas
distintas, tais como a otorrinolaringologia, a terapia familiar, a enfermagem,
a nutricdo, a terapia ocupacional, a fisioterapia, a terapia da fala, a
psicologia, 0 servico social, a educacéo especial, a pediatria e outras areas da
medicina, sendo que ndo se devem limitar apenas a estas areas, € que 0S
profissionais envolvidos devem ser ajustados as necessidades de cada caso
(Addison, 2004).

No que diz respeito especificamente aos psicélogos a trabalharem em
intervencao precoce, estes tém como funcgdes:

Administrar  testes e procedimentos de avaliagdo psicoldgica e
desenvolvimental, interpretar os resultados, obter informagdo acerca do
comportamento da crianca e as condi¢es da familia relacionadas com a salde
mental, desenvolver e gerir programas de apoio psicoldgico que inclua
aconselhamento a crianga e aos pais, aconselhamento a familia, consulta sobre
0 desenvolvimento infantil, formacdo junto dos pais, e programas
educacionais” (Addison, 2004, pp.64-65).

O papel destes psicdlogos é fundamental, dado que as suas fungdes de
avaliacdo da crianca e da familia sdo indispensaveis, assim como a
intervencdo junto destas, através da utilizacdo de programas especificos, e a
formacdo que podem dar aos pais acerca do modo como lidar com o seu
filho da melhor forma.
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Il — O autismo na 6ptica da intervengédo precocel

1. De que se trata

Segundo Garcia e Rodriguez (1993), “ndo ¢é tarefa facil definir o que é
o autismo” (p.249), ou segundo Wall (2010), “decidirmo-nos apenas por
uma defini¢do de autismo ¢ procurar o impossivel” (p.6), no entanto, e numa
definicdo geral, pode dizer-se que esta é uma perturbacdo do
desenvolvimento essencialmente caracterizada por grandes dificuldades na
comunicacdo e no funcionamento social (Hourigan & Hourigan, 2009; Levy,
Mandell & Schultz, 2009; Nissenbaum, 2006; Siegel, 2002), assim como
pela demonstragdo de comportamentos repetitivos e interesses restritos, que
comega antes dos 3 anos de idade, e dura toda a vida (Levy et al., 2009;
Nissenbaum, 2006).

Do ponto de vista etimoldgico, “autismo” ¢ uma palavra de origem
grega, derivando de “autos”, que significa “proprio” ou “em si mesmo”,
acrescido do sufixo “ismo”, que remete para uma ideia de orientacdo ou
estado (Marques, 1998; Zager, Alpern & Boutot, 2009). Da etimologia
depreende-se que o autismo indica uma condicdo ou estado, de alguém que
tem tendéncia para se alienar da realidade exterior, apresentando uma
tendéncia constante para se centrar/envolver em si préprio.

Apesar da maior atengdo que lhe é dada actualmente (em grande parte
devida aos efeitos que este tem ndo sé no seu portador, mas também nas
pessoas que mais directamente contactam com ele), o autismo ndo é um
problema recente. A descri¢do do autismo foi realizada pela primeira vez por
Kanner (1943), no seu artigo “Autistic Disturbances of Affective Contact”.
Ali, este autor concluiu que onze casos que acompanhara no estudo que
descreve nesse mesmo artigo, apresentavam diferencas individuais entre
eles, tal como era esperado, mas que apresentavam também muitas
similitudes, que formavam, na sua opinido, uma “sindrome” unica, que
parecia ser rara, mas que seria no entanto mais frequente do que a escassez
ali apresentada (Wall, 2010). Estas criancas apresentariam um isolamento
extremo desde o inicio da vida, e um desejo obsessivo pela preservagdo da
mesmice (Kanner, 1943). Assim, as caracteristicas comuns mais marcantes
encontradas por Kanner (1943), relacionavam-se com a incapacidade de as
criancas se relacionarem normalmente com as outras pessoas e situaces,
desde o inicio das suas vidas; com caracteristicas comunicativas peculiares
(ecoldlia frequente, dificuldade em formar frases espontaneamente, sendo

L A visdo do autismo aqui apresentada pretende focar-se nesta perturbaco
sob a perspectiva da intervencdo precoce, ndo pretendendo ser, de modo algum, uma
descricdo extensiva da mesma. Trata-se entdo de fornecer directrizes gerais de
sensibilizacdo para a visdo da intervencdo precoce no autismo, dado que cada
situacdo s6 poderd ser operacionalizada consoante as necessidades especificas de
recursos e apoios de cada caso, respeitando assim a verdadeira filosofia da
intervencgdo precoce.
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gue uma percentagem das criancas era ndo verbal); com problemas
alimentares; com reac¢des anormais a ruidos fortes ou objectos em
movimento; com dificuldades nas mudancas de rotina; com movimentos
fisicos repetitivos (estereotipias); e com a preferéncia por modos especificos
de fazer as coisas. Estas sdo, ainda hoje, caracteristicas-chave associadas ao
autismo. Também Hans Asperger, em 1944, descreveu uma sindrome
semelhante ao autismo descrito por Kanner, no seu artigo “Die Autistischen
Psychopathen im Kindesalter” - (A Psicopatia Autista na Infancia), tendo o
seu trabalho sido pioneiro no desenvolvimento deste mesmo conceito (Frith,
1991). Apesar das semelhangas e simultaneidade das conclusdes a que
chegaram, e de terem nascido na mesma cidade, estes autores nunca se
conheceram, sendo que Kanner emigrou para os Estados Unidos da Ameérica,
e Asperger permaneceu em Viena (Frith, 1991).

Embora apresentem uma triade nuclear comum, ou seja, apresentem
défices na interaccdo social, na comunicacdo, e interesses restritos e
comportamentos estereotipados e repetitivos (American Psychiatric
Association [APA], 2002; Zager et al., 2009), os individuos com autismo
podem diferir entre si nas capacidades que tém ao nivel dessas mesmas
fungdes: linguagem, cognicdo e comportamento. Dai que Wing (1997),
sugira que o autismo se insere num “autistic continuum”, ou Perturbacdes
do Espectro do Autismo (PEA), no qual se incluem, segundo a APA (2002),
perturbacBes como a Perturbacdo Autista, a Perturbacdo de Asperger, e a
Perturbagéo Global de Desenvolvimento sem outra Especificagdo (autismo
atipico). Desde 1988, quando Wing inseriu a expressdo ‘“Perturbagdo do
Espectro do Autismo”, que esta tem vindo a ser utilizada como sinénimo de
autismo (Oliveira, 2005).

A Figura 2, de seguida apresentada, mostra o continuo que é o
espectro autista, em que as perturbacdes podem ir de mais severas a menos
severas. Consoante nos movemos neste continuo, da esquerda para a direita,
0s sintomas vao tendo um menor impacto no funcionamento adaptativo, e
aumenta o potencial para o funcionamento independente (apesar de se
continuar dentro do espectro autista). Pela analise da Figura 2 € entdo
possivel verificar, que o espectro autista pode variar desde a apatia, auséncia
de comunicacdo, e comportamentos, e actividades e interesses restritos e
marcados (0 que constitui um grau mais grave de perturbacdo), até a
interaccdo social e comunicagdo espontaneas, com comportamentos
estereotipados e repetitivos ja minimos, mas ainda existentes (que constitui
um grau menos grave da perturbacdo) (Brock, Jimerson & Hansen, 2006).

Dos sintomas apresentados pelas criancas autistas, o QI e a linguagem
serdo os melhores preditores da passagem de um grau mais severo, para um
grau menos severo de autismo (Brock et al., 2006).
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Figura 2: Espectro do autismo (adaptado de Brock et al., 2006, p.5)
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2. Prevaléncia

Em Portugal, num estudo realizado por Oliveira (2005), que envolveu
perto de 350 mil criangas, nascidas de 1990 a 1992, e que foi dirigido a
alunos do 1.° ciclo do ensino bésico e escolas de educacdo especial, foram
identificadas cerca de 120 criangas com autismo. Tendo em conta os valores
obtidos a nivel internacional, a prevaléncia encontrada para Portugal, é mais
baixa, mas isso pode dever-se ao caracter alargado da populacdo estudada,
pois as investigacOes internacionais estudam, na maioria das vezes, grupos
mais restritos (Oliveira, 2005). Os dados obtidos indicam que o autismo
afecta cerca de uma em cada mil criangas, no nosso pais.

O Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais IV —
Edicdo Revista (DSM-IV-TR) (APA, 2002), por sua vez, refere uma
prevaléncia de 5 casos em 10 000 individuos, tendo sido relatadas taxas que
variam entre 2 e 20 casos por 10 000 individuos.

Outros autores, como Volkmar, Chawarska e Klin (2005) referem que
a taxa de autismo se encontra em cerca de um em cada 500 a um em cada
1000 criancas.

O facto é que o nimero de casos de criangas diagnosticadas com
autismo um pouco por todo o mundo tem vindo a aumentar (Ozonoff &
Rogers, 2003; Wall, 2010), o que podera ser explicado por uma maior
consciencializacdo para esta perturbacdo, quer por parte dos profissionais,
quer por parte da sociedade em geral (Ozonoff & Rogers, 2003; VVolkmar et
al., 2005). Wall (2010), por sua vez, afirma também gue este aumento “nio
deve necessariamente ser interpretado como um aumento na prevaléncia do
autismo nas criangas, mas mais como uma indicacdo de um maior
conhecimento e compreensio [da perturbagdo]” (p. 7).

3. Etiologia

Varias teorias foram propostas para determinar qual a origem autismo,
no entanto, ndo é conhecida qualquer etiologia especifica, dado tratar-se de
uma perturbacdo complexa em que nenhuma pessoa é igual a outra, sendo
que o mais provavel é que esta perturbacdo seja originada por multiplos
factores (Carr, 2006; Zager et al., 2009).

Das teorias que foram surgindo estas podem dividir-se essencialmente
em trés: as teorias psicogénicas, as teorias biolégicas e as teorias cognitivas.
As teorias psicogénicas, mais predominantes nos anos 50 e 60, foram uma
das primeiras e principais explicagdes para o0 autismo, e sugerem que este é
um distarbio emocional cuja origem se encontra no ambiente proximo da
crianga, ndo decorrendo de uma perturbacdo bioldgica (as criancas nascem
“normais”), e traduzindo-se numa resposta desadaptada a um ambiente
desagradavel, mais do que a um défice inato (Garcia & Rodriguez, 1993).
Como tal, a crianca refugia-se no seu mundo em resposta ao tratamento frio
e obsessivo que recebe do ambiente em que esta inserida. Esta teoria caiu
por terra quando se analisaram casos de criangas que eram mal tratadas pelos
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pais, negligenciadas, e ainda assim ndo davam origem a um quadro de
autismo (Carr, 2006). As teorias bioldgicas defendem que as caracteristicas
clinicas do autismo reflectem problemas neurodesenvolvimentais devidos a
factores genéticos, intrauterinos ou perinatais, ou por uma combinacdo dos
mesmos (Carr, 2006). Outros factores que parecem estar na origem do
autismo, segundo as teorias biologicas, sdo o0s neurobiolégicos e
neuroanatémicos, que tém vindo a ser analisados gragas ao aparecimento de
tecnologias como a tomografia por emissdo de positres (PET) ou a
ressonancia magnética funcional (RMf) (Bailey, Phillips & Rutter, 1996).

As teorias cognitivas, por sua vez, colocam a énfase nos défices
cognitivos, considerando que estes poderdo ser responsaveis pelos outros
défices e sintomas da perturbacdo, afectando a linguagem, o
desenvolvimento cognitivo e intelectual, bem como a capacidade de
estabelecer relacGes (Carr, 2006).

Apesar da necessidade de se compreender a etiologia do autismo,
temos que ter em consideragdo que “independentemente desse conhecimento
[acerca da etiologia desta perturbacdo], o importante é que seja feita uma
intervencdo precoce e de acordo com as potencialidades da crianca” (Garcia
& Rodriguez, 1993, p.251).

4, Caracteristicas

Apesar do maior conhecimento que se vai alcancando hoje em dia,
durante muito tempo, as PEA foram consideradas perturbacGes enigmaticas
e incompreensiveis, e suscitaram grande curiosidade em vérias &reas de
investigacdo. Alvo de inimeras discussdes, despoletaram o aparecimento de
distintas opinides, dando origem a diversos sistemas de classificacdo, entre
0s quais constam o Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacdes
Mentais (DSM IV-TR) e a Classificagdo Internacional de Doencas (CID-
10).

As caracteristicas essenciais da Perturbagdo Autistica, segundo a DSM
IV-TR (APA, 2002), sdo: a presenga de um desenvolvimento
acentuadamente anormal ou deficitario da interaccdo e comunicag&o social, e
um repertorio acentuadamente restritivo de actividades e interesses (Critério
A); sendo que esta perturbagdo se manifesta normalmente antes dos 3 anos
de idade, e € marcada por um atraso ou funcionamento anormal em pelo
menos uma das seguintes areas: interaccdo social, linguagem usada na
comunicacdo social, e jogo simbolico ou imaginativo (Critério B); e o facto
de a perturbacdo ndo ser melhor explicada pela presenca de uma outra
perturbacdo como a de Rett, ou a Perturbacdo Desintegrativa da Segunda
Infancia (Critério C). Ainda segundo este manual,

N&o existe tipicamente um periodo de desenvolvimento normal, embora em cerca
de 20% dos casos os pais tenham descrito um desenvolvimento relativamente
normal durante um ou dois anos. Nestes casos, 0s pais referem uma regressao no
desenvolvimento da linguagem, geralmente manifestada por uma paragem da fala
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depois de a crianga ter adquirido 5 a 10 palavras. Por definicdo, se existe um
periodo de desenvolvimento normal, este ndo pode estender-se para além dos 3
anos de idade. (APA, 2002, p.71)

Na CID 10 (World Health Organization [WHO], 2007), o autismo faz
parte do grupo de transtornos caracterizados por alteracdes qualitativas das
interacgdes sociais e modalidades de comunicacdo, e por um repertorio de
interesses e actividades restrito, estereotipado e repetitivo (que constituem
uma caracteristica global do funcionamento do sujeito, em todas as
ocasifes), sendo caracterizado por um desenvolvimento anormal, e que se
manifesta antes dos trés anos de idade (a), e apresentando uma perturbacao
do funcionamento em cada um dos trés dominios seguintes: interaccdes
sociais, comunicacdo, e comportamento repetitivo (b). Além disso, o
transtorno acompanha-se comummente de varias outras manifestacdes
inespecificas, por exemplo fobias, perturbagdes de sono ou da alimentacéo,
crises de birra ou agressividade (auto-agressividade).

Em termos gerais, podemos assim afirmar que uma crianga com
autismo manifesta dificuldades essencialmente em trés areas: a interaccéo
social; a linguagem para a comunicacdo social e o jogo simbolico ou
imaginativo (Moraes, 2004; Twedell, 2008; Volkmar et al., 2005). Além
disso, sdo também referidos por varios autores, as dificuldades ao nivel
cognitivo (Twedell, 2008; Volkmar et al., 2005).

De facto, e ainda que cada individuo com autismo seja diferente,
existem alguns aspectos caracteristicos que podem ser apontados, tais como
a existéncia de um défice significativo nos processos de aquisicdo das
capacidades sociais e comunicativas, causando um prejuizo severo em
diversas areas do desenvolvimento (como a interac¢do social, comunicagao
verbal, ndo verbal e o comportamento). Essa dificuldade é exteriorizada
através da auséncia de contacto visual e emocional com as outras pessoas
(incapacidade para estabelecer relacionamentos sociais); auséncia de fala
(dificuldades de comunicagdo); estereotipias; obsessdo por rotinas familiares
(interesses obsessivos); fascinacdo por objectos (frequentemente, criangas
autistas vinculam-se de forma bizarra a determinados objectos ou partes de
objectos - tais como pedras, fios, folhas - e esses objectos, usualmente séo
seleccionados a partir de uma caracteristica particular - cor, textura, - e
permanecem com a crian¢a durante horas ou dias, sendo que sempre que
alguém tenta removeé-los, a crianga torna-se inquieta ou agressiva, resistindo
a mudanca); isolamento relativamente aos outros; e a utilizagdo do
interlocutor como mediador de situagdes ou do uso do objecto (Moraes,
2004; Nissenbaum, 2006; Siegel, 2002; Wall, 2010).

Assim, e em termos de dominios de dificuldades mais concretos, no
que respeita ao dominio social, os autistas caracterizam-se pela dificuldade
em assumir a perspectiva do outro, ou mostrar empatia ou simpatia (Levy et
al., 2009; Siegel, 2002). Verifica-se, neste dominio, que nos primeiros meses
de vida, muitas criancas ndo interagem e evitam o contacto ocular,
parecendo indiferentes as pessoas, e frequentemente preferem estar sozinhas,
raramente procurando o conforto dos pais, e podendo muitas vezes resistir ao
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toque ou ao abraco (Moraes, 2004; National Institute of Mental Health
[NIMH], 2008; Wall, 2010). Frequentemente, os pais descrevem-nas como
parecendo ser mais felizes quando estdo sozinhas, e que vivem no seu
préprio mundo. Estas criancas estabelecem muitas vezes relacOes
instrumentais, no sentido que se relacionam com alguém, utilizando essa
pessoa para atingirem o que desejam (por exemplo pegar ha mao do adulto
para o levar a dar-lhe um objecto ao qual ndo consegue chegar) (Moraes,
2004). Nota-se assim que é frequente que as criangas com autismo
apresentem dificuldades em regular as suas emocdes, o que pode por vezes
ser interpretado como sinal de imaturidade. A sua tendéncia para ndo
reagirem bem aos ambientes estranhos, & irritacdo ou frustracdo, pode, por
vezes, leva-los a partir coisas, agredir outras criangas, ou magoar-se a Si
préprios, algo que torna a socializacdo ainda mais dificil (Dawson &
Sterling, 2008).

No dominio da comunicagdo, outro em que as criangas autistas
costumam apresentar dificuldades, podem encontrar-se diferentes situacdes:
algumas criangas permanecem em siléncio toda a vida, necessitando de
outras formas alternativas de comunicacao (e.g. 0 modelo PECS — Picture
Exchange Comunication System, que consiste numa troca de imagens entre o
autista e outra pessoa, e que lhes permite comunicarem o que querem dizer);
outras, que revelam sintomas de autismo mais tarde, evidenciam algum
balbucio durante os primeiros meses de vida, mas depois param; outras
ainda, podem evidenciar um atraso, e desenvolvem a linguagem mais tarde,
entre 0s 5 e 0s 9 anos, podendo utilizar por vezes frases ou palavras
repetitivas, a ecolalia (Wall, 2010). Quando sdo capazes de comunicar
oralmente, tém geralmente grandes dificuldades em manter uma conversa.
Muitas vezes sdo incapazes de compreender a linguagem nao verbal (como a
mimica, a gestualidade ou as expressdes faciais), a prosodia e as metaforas,
0 que acaba por comprometer a sua comunicacdo. As expressdes faciais, 0s
movimentos, e 0s gestos, raramente sdo coincidentes com 0s que estdo a
dizer oralmente. E frequente possuirem uma voz monocordica, robética e
sem entoacdo, néo reflectindo as suas emogdes. Sem linguagem verbal oral e
dificuldades na linguagem ndo verbal, as criancas com autismo sentem
muitas dificuldades em que o0s outros compreendam o0 que elas
necessitam/desejam (Moraes, 2004).

Completando a triade diagndstica, os autistas costumam exibir um
repertorio restrito e pouco criativo de interesses e actividades. Os seus
interesses costumam ser inusuais, principalmente, no objecto e na
intensidade. Na sua actividade ludica, costumam focar o interesse em apenas
um determinado brinquedo ou determinado modo de brincar, apresentando
uma insisténcia na ‘mesmice’, representada pelo seu comportamento
inflexivel e as suas rotinas e rituais ndo funcionais (e.g. rituais que tém que
seguir para se alimentar). Movimentos corporais estereotipados sdo comuns
e apresentam-se sob a forma balanceio da cabeca, movimentos com os dedos
das méos, saltos e rodopios. Esses movimentos costumam ocorrer,
principalmente, entre os mais jovens e 0s que tém um funcionamento global
mais baixo. Apesar de também estar presentes nas criangas que apresentam
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apenas atraso cognitivo, nos autistas 0s movimentos costumam ser mais
elaborados e intensos (Levy et al., 2009; Moraes, 2004). Exemplos de
comportamentos estereotipados poderdo ser a repeticdo do que se ouve
(ecoldlia), agir como se fosse surdo, ter uma obsessdo por determinados
objectos, girar objectos de forma bizarra e peculiar, evitar o contacto visual,
resistir ao contacto fisico (ndo gosta que lhe toquem ou que a abracem), ser
hiperactiva ou extremamente passiva e agressiva e/ou auto-agressiva
(Dawson & Sterling, 2008; Wall, 2010).

Apesar de comummente associadas a perturbacdo, Vvarias
caracteristicas clinicas ndo sdo incluidas nos critérios diagnosticos. Criancas
com autismo mostram, em geral, um padrdo cognitivo desigual e,
frequentemente, tém uma melhor performance nas tarefas ndo verbais e
visuo-espaciais do que nas tarefas verbais. Sintomas comportamentais
associados incluem hiperactividade, curto tempo de atencdo, impulsividade,
comportamento agressivo, acessos de auto-agressividade e agitagdo
psicomotora. Algumas pessoas com autismo tém respostas extremas aos
estimulos sensoriais, tais como hipersensibilidade a luz, som, toque, e
fascinacdo por certos estimulos auditivos ou visuais. Distdrbios do sono e da
alimentacdo também sdo comuns nestas criangas, além de medo excessivo
em situagOes banais ou perda do medo em situagdes de risco. Esses sintomas
inespecificos, apesar de ndo fazerem parte dos critérios diagndsticos
primarios, sdo dos que mais trazem problemas a familia e a equipa
terapéutica (Moraes, 2004; Siegel, 2002).

5. Diagndstico e intervencao

Segundo Siegel (1996), o diagnéstico tem dois propdsitos: “Primeiro,
um diagndstico é um rétulo. Significa que o problema é reconhecivel e ja
aconteceu antes. (...) O segundo proposito muito importante do rétulo ou
diagndstico, é que ¢ um bilhete para aceder aos diferentes servigos de apoio”
(p.82).

Como tal, o diagndstico no autismo é também fundamental, e, numa
primeira instancia, permite explicar a familia o que a crianga tem,
permitindo dar-lhes uma ideia daquilo que poderdo vir a esperar do seu filho.
Além disso, descreve quais 0s sintomas presentes na crianga em questdo,
guais 0s mais marcantes e os mais moderados, assim como quais 0s pontos
fortes e fracos da crianca em causa (Zager et al., 2009). Numa segunda
instancia, diagnosticar permite iniciar um plano de tratamento e encaminhar
a crianca aos servicos de que devera vir a poder usufruir, aqueles de que ela
necessita para colmatar as suas necessidades e dificuldades. Neste processo,
o0 diagndstico deve indicar aos pais ndo s6 o0 que esta errado, mas também o
gue estes devem fazer em termos de tratamento. Como tal, quanto mais cedo
se efectuar o diagnostico, mais precocemente se podera intervir, e havera
probabilidade dessa intervencdo poder ter um impacto fulcral no
desenvolvimento da crianga, e na sua familia (Perry, Condillac & Freeman,
2002).
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Apos o diagnostico, a intervengéo € algo que deve impreterivelmente
seguir-se, pois é fundamental para estas criangas. Segundo Garcia e
Rodriguez (1993), as areas em que esta deve acontecer sdo essencialmente a
comunicacdo-interaccdo, a linguagem e o desenvolvimento cognitivo.
Portanto, dado que as areas de intervencdo primordiais em criangas autistas,
se comecam a desenvolver desde os primeiros tempos de vida, torna-se
fulcral que a intervencgdo ocorra logo que o diagnostico seja efectuado, para
que se possa minimizar a0 maximo os factores que interferem no normativo
desenvolvimento da crianca. No entanto, ndo se devem descurar as outras
areas em que é necessario o desenvolvimento das potencialidades da crianca,
tais como a psicomotricidade, a coordenagéo visuo-motora, a autonomia e 0s
comportamentos agressivos e desajustados (Garcia & Rodriguez, 1993).
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Il — A trissomia 21 na 6ptica da intervengao precoce2

1. De que se trata

A trissomia 21 é uma desordem cromossdmica, cuja causa se situa ao
nivel do material genético do cromossoma 21, dai que esta seja assim
denominada (Capone, 2004; Sampedro, Blasco & Hernandez, 1993). Do que
se conhece ndo é uma doenca curdvel, embora se possa fazer alguma
prevencdo (Capone, 2004). As criangas com esta perturbacdo apresentam
varias caracteristicas desenvolvimentais e fisicas semelhantes entre si, mas
distintivas da generalidade das criangas. Estas caracteristicas passam por um
atraso global no desenvolvimento, nomeadamente ao nivel da cognigéo,
linguagem e areas motoras.

Esta condicdo foi pela primeira vez descrita clinicamente por John
Langdon Down, em 1866, num artigo publicado no London Hospital
Clinical Lectures and Reports, quando este descreveu um conjunto de
criangas com caracteristicas semelhantes entre si, mas distintas das outras
com défice cognitivo (Capone, 2004; Fidler, 2008), tendo apelidado esta
condicdo de Mongolismo, pelas semelhancas fisicas que o autor considerava
que as criangas com trissomia 21 teriam com as pessoas da Mongdlia. No
entanto, e devido a controvérsia gerada por tal comparacao, e pelo facto do
termo ter adquirido um sentido pejorativo, esta designacao foi abandonada,
tendo passado a atribuir-se, devido ao nome do autor, a designagdo de
sindrome de Down (Jay, 1999).

2. Etiologia

O material genético existente em cada pessoa encontra-se armazenado
nos cromossomas, que sdo estruturas microscopicas presentes no ndcleo de
todas as células do organismo. Deles fazem parte milhares de genes que
determinam todas as caracteristicas hereditarias da espécie (Cunningham,
1990).

A trissomia 21 surge por estarem presentes em cada célula, 47
cromossomas, em vez dos 46 que existem normalmente. Isto acontece
porque no momento da fecundagdo, a crian¢ca normal recebe 23 pares
especificos de cromossomas (que correspondem a 46 cromossomas),
existindo, em cada par, um cromossoma materno e um paterno. Na crianca

% A visdo da trissomia 21 aqui apresentada pretende focar-se nesta condic&o
sob a perspectiva da intervencdo precoce, ndo pretendendo ser, de modo algum, uma
descricdo extensiva da mesma. Trata-se entdo de fornecer directrizes gerais de
sensibilizacdo para a visdo da intervencdo precoce na trissomia 21, dado que cada
situacdo s6 poderd ser operacionalizada consoante as necessidades especificas de
recursos e apoios de cada caso, respeitando assim a verdadeira filosofia da
intervencgdo precoce.
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com trissomia 21, a divisdo celular apresenta uma distribuicdo defeituosa
dos cromossomas: a presenca de um cromossoma suplementar, trés em vez
de dois, no par 21 (Cunningham, 1990; Sampedro et al., 1993).

Quanto aos factores responsaveis pela origem da trissomia 21, estes
sdo dificeis de determinar, no entanto, varios especialistas estdo de acordo
guanto a existéncia de uma multiplicidade de factores etioldgicos que
interactuam entre si (Sampedro et al., 1993). No entanto, os factores
etioldgicos mais conhecidos sdo os hereditarios, tais como mées afectadas
pela trissomia; a existéncia de precedentes familiares, ou casos em que existe
a possibilidade de que um dos progenitores, com aparéncia “normal”, possua
uma estrutura cromossémica em mosaico, com maior incidéncia de células
normais, mas com a presenca de células afectadas; e a idade materna, que
aumenta a probabilidade de uma mée dar & luz uma crianga com trissomia
21, sobretudo a partir dos 35 anos, havendo uma percentagem ainda mais
elevada se esta tiver idade superior a 40 anos (Fidler, 2008). De facto, a
associacdo entre a idade maternal cada vez mais tardia é provavelmente, e
segundo Hassold e Sherman (2002), o factor de risco mais importante em
qualquer doenca genética humana. Ainda assim, e segundo 0s autores
anteriores, sabe-se muito pouco acerca do que esta na base do efeito etario.
Além da idade materna como factor de surgimento da trissomia 21, muitos
outros factores de risco tém sido propostos, tais como exposi¢do ambiental a
pesticidas ou quimicos industriais; agentes aditivos, tais como o tabaco, o
alcool ou o café; e também factores de risco intrinsecos, tais como defeitos
em genes especificos (Hassold, & Sherman, 2002). No entanto, e apesar das
investigagOes, nenhum destes ou outros factores, aléem da idade materna,
provaram existir, ou, caso existam, o seu efeito é tdo pequeno, que é
ofuscado pela influéncia da idade materna (Hassold, & Sherman, 2002).

3. Prevaléncia

Cré-se que a trissomia 21 é a forma especifica mais comum de défice
cognitivo, e foi uma das primeiras sindromes associadas com o mesmo, a ser
identificada (Roizen, 1997).

Quanto a nimeros especificos, Spiker e Hopman (1997), referem que
a prevaléncia de trissomia 21 é de cerca de 1 para 600 ou 1 para 700, 0 que
significa que em média, nasce uma crianga com esta perturbacdo a cada 600
ou 700 nascimentos. Capone (2004), por sua vez, refere que esta desordem
genética ocorre em aproximadamente 1 em cada 800 a 1000 nascimentos.
Mais recentemente, Fidler (2008), estima que a prevaléncia seja de 1 para
650 a 1 para 1000 nascimentos.

Os numeros parecem ter declinado um pouco nos ultimos 10 anos, no
entanto, ndo existe nenhum estudo que tenha incidido sobre este fenémeno,
podendo depreender-se que estes numeros dever-se-d0 por um lado, a
utilizacdo de distintos métodos estatisticos na recolha e tratamento dos
dados, e por outro, ao diagndstico precoce que leva muitas vezes a
interrupgdo voluntaria da gravidez.
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4. Caracteristicas

Autores como Selikowitz (1990) e Ldpez (1995), descrevem as
criancas com trissomia 21 como apresentando caracteristicas fisicas
marcantes, tais como: a cabega é geralmente mais pequena do que o normal,
e a parte superior da mesma é levemente achatada; a cara tem aspecto plano
porque a ponta do nariz é ligeiramente mais baixa e as ma¢as do rosto mais
altas, o que também faz com que o nariz pareca mais pequeno e achatado; 0s
olhos sdo ligeiramente inclinados para cima e rasgados com uma pequena
prega de pele nos cantos anteriores; as orelhas sdo geralmente pequenas,
assim como os Iébulos auriculares; a boca é relativamente pequena e tende a
manter-se aberta porque a lingua embora ndo seja desproporcionalmente
grande, tem menos espaco na cavidade bucal, e devido a falta de tonicidade,
esta tem tendéncia a sair fora da boca. Quanto aos dentes, estes tém
tendéncia a serem pequenos e irregulares, e a denticdo de leite é mais tardia
do que na crianga “normal”, e incompleta. A voz geralmente ¢ gutural, baixa
e a sua articulacdo dificil. Cerca de metade destas criancas, tém problemas
cardiacos. No que respeita aos membros, 0s bragos e as pernas sdo curtas em
comparagdo com a longitude do tronco, e as médos sdo largas, gordas, com
dedos curtos, e apresentam frequentemente uma Unica prega palmar. Os pés
sdo também bastante tipicos, largos, com um espaco amplo entre o primeiro
e 0 segundo dedo e uma ruga na planta do pé. A pele tem tendéncia a ser
seca e aspera (LoOpez, 1995; Selikowitz, 1990). As varias caracteristicas
fisicas descritas sdo importantes para a intervencdo precoce, no sentido de
que algumas delas sdo passiveis de serem corrigidas, caso as criangas sejam
acompanhadas desde cedo (e.g. cirurgias a boca - dentes) e submetidas as
devidas intervencgoes. Isto permite também a prevencao de problemas futuros
como serem gozadas e postas de parte pelos colegas na escola, por exemplo,
ou até mesmo algumas questdes de auto-estima.

Quanto a estatura e crescimento, Selikowitz (1990) refere que durante
a infancia estas criancas crescem a um ritmo constante, mas inferior ao da
populagdo sem esta perturbacéo, e a sua altura final como adulto, parece ser
mais baixa do que seria previsivel na sua familia. Também Leshin (2002),
refere que as criancas com trissomia 21 apresentam, regra geral, uma
estatura mais baixa porque produzem menos hormonas de crescimento.

Relativamente ao desenvolvimento motor destas criangas, este da-se
de um modo semelhante ao das outras criangas, mas a um ritmo inferior
(Hines & Bennett, 1996). No entanto, este é também marcado por algumas
caracteristicas especificas. A hipotonia muscular é um dos sinais mais
encontrados, sendo este o principal responsavel pelo atraso no
desenvolvimento motor (Leshin, 2002; Santos, 2007). As articulacdes
musculares apresentam-se ligeiramente relaxadas, sendo inimeros 0s atrasos
nas diversas areas perceptivo-motoras, designadamente o fragil equilibrio
para exercitar uma sequéncia de movimentos rapidos, uma vez que 0S
reflexos s&o lentos e fracos. Quanto a motricidade grossa, as aquisigdes das
criangas com trissomia 21 estdo mais atrasadas, sendo tipicos os problemas
de equilibrio, assim como as dificuldades no controlo do proprio corpo.
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Relativamente a motricidade fina, estas criangas mostram algumas
dificuldades na execugéo das tarefas manuais (Santos, 2007).

Quanto a cognicao, os diversos autores que tém realizado estudos
nesta area, referem que, em comparacdo com as criangas consideradas
“normais”, as criangas com trissomia 21 apresentam atrasos consideraveis
em todas as areas, sendo que, geralmente, estes atrasos sdo visiveis no
primeiro ano de vida, e confirmam-se posteriormente, pois a rapidez com
que o desenvolvimento destas criangas se processa, € progressivamente
menor do que o desenvolvimento da crianga sem trissomia 21, durante a
idade pré-escolar, e a seguinte. De facto, o desenvolvimento intelectual
nestas criancas parece processar-se com maior lentiddo, ou seja, estas
permanecem mais tempo nos estadios e sub-estadios intermédios, do que 0s
individuos sem problemas no seu desenvolvimento. Este aspecto € chamado
de “viscosidade” no desenvolvimento intelectual, visto que regridem mais
facilmente de um determinado sub-estadio, para o anterior (Lopez, 1995;
Sampedro et al., 1993). Hines e Bennett (1996) referem que por volta dos 5
anos, a maioria das criangas com trissomia 21 obtém pontua¢fes médias a
elevadas no grau de atraso mental, apesar de o funcionamento cognitivo das
criangas com trissomia 21 poder ir do limite borderline a deficiéncia mental
profunda.

Relativamente a area da percepcdo, as criangas com trissomia 21,
guando comparadas com outras criancas com deficiéncia mental, apresentam
maiores dificuldades ao nivel das capacidades de discriminagdo visual e
auditiva, ao nivel do reconhecimento tactil em geral, e de objectos a trés
dimensOes; da copia e reproducdo de figuras geométricas e da rapidez
perceptiva (tempo de reac¢do) (Sampedro et al., 1993).

Ao nivel da atencdo, as criangas com trissomia 21 precisam de mais
tempo para dirigir a atencdo para o que pretendem, e tém maior dificuldade
em a transferir de um aspecto para o outro do estimulo, o que leva a
necessidade de haver uma forte motivagdo para manter o seu interesse. Estas
criancas também tém dificuldades em inibir ou reter respostas, mesmo apos
ter analisado todos os detalhes dos estimulos que lhe sdo apresentados
(Sampedro et al., 1993).

Quanto a memoria, esta ndo pode entender-se separadamente dos
outros processos cognitivos (como a percepcdo e atencdo). O sistema de
memoria das criangas com trissomia 21 parece ser idéntico ao daquelas que
ndo apresentam problemas, embora estas memorizem de forma diferente, e
essa diferenga se fundamente nos procedimentos usados para organizar as
aprendizagens e memorizagoes (Lopez, 1995; Sampedro et al., 1993).

Relativamente ao desenvolvimento social, para a maioria das criangas
com um desenvolvimento dentro dos padrGes normais, € comum a
socializacdo processar-se de uma forma relativamente suave, que vai
progredindo ao longo do tempo (Sampedro et al., 1993).

Quanto a linguagem, esta area tem sido descrita pela literatura como
aquela que mais tardiamente se desenvolve nas criangas com trissomia 21.
Parece que nos primeiros trés anos, o desenvolvimento da linguagem,
essencialmente na sua componente expressiva, apresenta um atraso
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significativo (Leshin, 2002). Sampedro e colaboradores (1993), referem que
existe nestas criangas, um desajuste entre 0s niveis compreensivo e
expressivo da linguagem. A linguagem expressiva é menos clara ja desde os
primeiros anos, e estas criangas tendem, tal como as outras, a substituir os
fonemas mais dificeis por outros mais faceis. Kumin (1998) refere também
gue as criangas com trissomia 21 apresentam dificuldades na utilizacdo da
linguagem para funcdes sociais. No entanto, 0 mesmo autor afirma ainda,
que estas criancas sdo habeis nos aspectos ndo verbais da pragmatica,
fazendo gestos e expressdes faciais para gque as pessoas compreendam
melhor as suas mensagens.

Apesar do perfil comportamental descrito anteriormente, nem todas
as criangas com trissomia 21 irdo demonstrar todos os aspectos do mesmo,
sendo como tal distintas umas das outras, apesar de apresentarem a mesma
condicdo de base (Fidler, 2008).

5. Diagnostico e intervencao

Segundo os propositos que Siegel (1996) indica para o diagndstico: o
de rotular no sentido de se saber que o problema ja ocorreu anteriormente, e
0 de ser importante no acesso aos servigos de apoio, parece que também no
caso da trissomia 21, efectuar-se um diagnoéstico o mais precoce possivel, é
fundamental.

Dado que esta é uma condigdo com caracteristicas fisicas particulares,
aquando do nascimento, ou um pouco depois, € possivel ser feito o
diagnéstico, sendo no entanto necessdria a andlise do caridtipo para
confirmagdo. No entanto, actualmente, é possivel algumas vezes que o
diagndstico seja feito ainda no Gtero, durante o desenvolvimento do embrido,
através de uma técnica conhecida como amniocentese, que consiste na
recolha de liquido amnidtico entre a 14% e a 192 semanas, e apés cultura em
laboratério, procede-se a analise do cariétipo para verificar se o feto
apresenta, ou ndo, uma trissomia (Roizen & Patterson, 2003; Sampedro et
al., 1993).

Um aspecto importante a ter em conta, é que quando é dado aos pais 0
diagndstico de trissomia 21, inevitavelmente, estes terdo muitas questdes
acerca do futuro do seu filho (Cleve & Cohen, 2006). Assim, é necessario
que 0s servicos estejam preparados para actuar logo desde ai, e que
encaminhem o0s pais para a intervencdo precoce, que terda como funcdo
ajuda-los a perceber com o que se estdo a deparar, e poderdo, em conjunto,
planear os apoios que serdo prestados a crianca e a familia, no sentido desta
evoluir o mais favoravelmente possivel.

Assim, quanto a intervencdo, e dado que a trissomia 21 é detectada
muitas vezes mesmo antes do nascimento, é desejavel que esta comece o
quanto antes. Além disso, de entre as areas mais afectadas ao nivel do
desenvolvimento, aparte as condi¢des bioldgicas, temos a comunicagdo e
linguagem, assim como processos cognitivos como a percepg¢do e atencdo,
que podem ser trabalhados desde os primeiros tempos de vida, para que o

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



27

atraso relativamente a norma ndo seja tdo notério como seria caso nao
houvesse intervencdo. Um diagndstico o mais precoce possivel, seguido de
uma intervencdo também ela precoce e ajustada, parece ser importante para
minimizar os efeitos da trissomia 21 nas criangas gue nascem com esta
condicdo, pelo menos a curto prazo (Capone, 2004).
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IV - A intervengdo precoce no autismo e trissomia 21: boas
praticas de intervencdo

A questdo das boas praticas de intervencdo precoce na infancia ndo é
recente. Desde cerca dos anos 80 do século XX, que Vvarios autores tentaram
compilar aquelas que consideravam ser boas praticas de intervencdo,
procurando perceber o que tornava certos programas de intervencdo mais
bem sucedidos comparativamente com outros. No entanto, e apesar desta
procura constante em enumerar as praticas mais eficazes, € necessario ter a
nogdo de que estas praticas ndo sdo estaticas (ainda que algumas ideias
perdurem desde os anos 80), e que surgem em diversas fontes, tais como a
legislacdo, os resultados de investigacdo, as normas recomendadas pelas
organizages profissionais, ou a partilha de experiéncias entre diferentes
grupos de intervencao (Tegethof, 2007). Além da questdo das boas praticas,
também o estudo dos efeitos da intervencéo precoce em criangas com atrasos
de desenvolvimento, é algo que tem interessado os profissionais desde ha
varias décadas (Hines & Bennett, 1996).

Ainda actualmente a questdo das boas préticas faz sentido, dado que, e
de acordo com Odom, Hanson, Blackman e Kahul (2003), a principal énfase
da politica educativa em alguns paises, nomeadamente nos EUA, incide na
utilizagdo de préaticas que se tenha provado serem bem sucedidas, assistindo-
se a uma preocupacdo crescente com a identificacdo e utilizacdo de praticas
baseadas nos resultados da investigacdo, que venham substituir as praticas
baseadas apenas no senso comum.

Entre as organizages que desenvolvem um trabalho no sentido de
proceder a uma avaliacdo e agregacdo sistematica de estudos, referidos na
literatura de investigagdo, com o objectivo de proporcionar informagdes aos
praticos no terreno, destaca-se o trabalho desenvolvido pelo Research and
Training Center on Early Childhood Development (Dunst, Trivette &
Cutspec, 2002). Os investigadores deste centro ndo tém apenas a
preocupacdo de identificar as praticas eficazes, mas pretendem distinguir
porque sdo eficazes, como s&o eficazes, quando séo eficazes e com quem s&o
eficazes (Cutspec, 2004).

Assim, e no ambito das boas praticas de intervencdo, é importante
referir que ao nivel da intervencdo precoce, tal como noutras areas, uma
premissa basica, é o facto de cada caso ser Unico, distinto de todos os outros,
por muito semelhante que pareca. Como tal, 0 que é uma boa pratica num
caso, pode néo o ser noutro. Por exemplo, o tipo de apoio que uma crianca
saudavel, que vive numa familia em que a mée é analfabeta e o pai alcodlico
necessita, ¢ compreensivelmente diferente daquele é adequado a uma crianca
com uma deficiéncia severa, filha de pais sem problemas socioecondmicos.
Ainda assim, existem linhas gerais de boas préticas de intervencdo que
permitem guiar a resolucdo geral destes casos, contribuindo para que esta
seja mais rapida e eficaz.

Como tal, varios autores tém vindo a tentar fazer uma recolha
daquelas que consideram boas préaticas gerais de intervencdo precoce. Por
exemplo, no final dos anos 80, Hanson e Lynch (1989) e no que diz respeito
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aos programas de intervencdo precoce, apontaram como indicadores da
gualidade dos programas, que estes sejam individualizados (baseados nas
necessidades identificadas da crianca e da familia); que a intervencéo seja
focada na familia (reconhece a importancia da familia e apoia os pais no
desempenho do seu papel); que seja utilizada uma abordagem
desenvolvimental e funcional com objectivos adequados para a crianca e
familia; que seja seguido um modelo de intervencdo transdisciplinar (equipa
com profissionais de diferentes disciplinas que, em conjunto com os pais,
avaliam, planeiam e implementam o programa); e que haja a coordenacéao e
colaboraco interservicos (sistema coordenado de prestacdo de servigos, que
evita a duplicacéo e o stress adicional das familias).

Por sua vez, e ja na década de 90, Bailey e McWilliam (1993),
apresentam linhas de orientacdo e principios para as principais praticas
recomendadas: praticas centradas na familia, em que esta é a unidade de
intervencdo e os pais tém o poder de decisdo relativamente aos objectivos e
estratégias da intervencdo; praticas inclusivas, que permitam a crianga
participar nos cenarios de desenvolvimento dos seus pares; praticas
desenvolvimentalmente adequadas, que considerem o nivel de
desenvolvimento da crianca e as suas caracteristicas individuais e que
deverdo estar integradas nos jogos e rotinas do dia-a-dia; e préaticas de
coordenacéo dos servicos envolvidos na intervencao precoce.

Também neste ambito, Odom, Teferra e Kahul (2004), referem que
profissionais de todas as culturas concordam que 0s servicos devem ser
individualizados para a crianga, as familias devem ser o centro dos esforgos
da intervencdo precoce, as equipas de profissionais (quando disponiveis)
devem trabalhar em colaboracdo para criarem programas efectivos, a
formag&o é essencial, e 0s servigos prestados, sempre que possivel, devem
ser ministrados no contexto ecoldgico em que a crianca e a sua familia se
inserem.

No que diz respeito as equipas de intervencdo, é frequentemente
considerado boa pratica a sua composi¢do por psicologos, pedopsiquiatras,
pediatras, neurologistas, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas, técnicos de servico social, que deverdo trabalhar
conjuntamente com os pais e 0s educadores/professores, uma vez que estes
ltimos acompanham a crianga no seu quotidiano e poderdo fornecer mais
informacBes sobre o seu dia-a-dia. O trabalho em equipa é assim um
instrumento fundamental para se iniciar e dar continuidade ao tratamento
(Ramey et al., 2009).

Segundo a EADSNE (2005), para que seja assegurado um trabalho de
qualidade, sugerem-se como recomendagdes a cooperacdo das equipas
transdisciplinares com as familias, no sentido de que estes trabalhem em
conjunto, proporcionando ambos a sua propria pericia e unindo esforcos e
responsabilidades; a necessidade de os profissionais de diferentes areas
disciplinares saberem trabalhar em conjunto, sendo que é necessario para tal
a organizacdo de formagdo complementar, de modo a que partilhem
conhecimentos basicos e comuns relativos ao desenvolvimento da crianca,
relacionados com os métodos de trabalho, com a avaliacdo, e competéncias
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pessoais sobre como trabalhar com as familias, trabalho em equipa, trabalho
com outros servicos, e como desenvolverem as suas capacidades pessoais.

Outras instituicGes, para além da EADSNE, tém procurado
sistematizar as boas praticas de intervencdo precoce, como € 0 caso da
Division of Early Childhood of the Council for Exceptional Children’s [DEC
— CEC] (Sandall, Hemmeter, Smith & McLean, 2005), por exemplo, que
apo6s a publicacdo de um primeiro conjunto de boas praticas, em 1993,
decidiu rever e actualizar as praticas recomendadas, revelando a sua
preocupacdo em identificar praticas baseadas nos resultados da investigacao
ou na avaliagdo dos programas. Green (2007), refere que a pratica baseada
na investigacdo se trata de ‘“utilizar a melhor evidéncia disponivel,
combinada com a experiéncia clinica e as preferéncias do cliente, para guiar
a pratica” (p.4). Ou seja, € importante que as praticas seguidas pelos
profissionais na sua préatica diaria sejam as resultantes de investigacGes que
confirmem a sua eficécia e indiquem a necessidade da sua utilizacao.

No que diz respeito ao trabalho directo de intervencdo, as praticas
sugeridas no ambito da intervencdo precoce, pela instituicdo previamente
referida, a DEC-CEC, estas passam pelos aspectos que se seguem: a
avaliacdo devera ser individualizada, e apropriada a crianca e familia,
proporcionando informagdes Uteis para a intervencdo, e resultar da
colaboragdo entre os diferentes profissionais e a familia no seu planeamento
e implementagdo; as intervengdes focadas na crianca deverdo ser
individualizadas e baseadas numa avaliacdo continua, desenrolando-se em
ambientes que promovam a seguranca, 0 envolvimento activo e a
aprendizagem da crianca e utilizando procedimentos sistematicos nos locais
actividades e rotinas da crianca; as praticas baseadas na familia deverdo ser
individualizadas, flexiveis, fortalecerem o funcionamento da familia, e
baseadas nas forcas e recursos, pressupondo um trabalho de colaboragéo e
partilha de responsabilidade entre profissionais e familia; os profissionais
deverdo recorrer a modelos transdisciplinares, sendo que as equipas, que
incluem a familia e em que existe troca de papéis entre os profissionais,
tomam as decisOes e trabalham em conjunto, e a intervencéo é planeada com
base no funcionamento da crianga e ndo nas especialidades dos profissionais,
usufruindo das oportunidades mais apropriadas para a intervencdo, que
surgem através dos pais, durante as rotinas; sempre que possivel e
necessario, os profissionais deverdo recorrer a tecnologia, sendo que estes e
as familias devem colaborar no planeamento e implementacdo das
tecnologias de apoio (ajudas técnicas), devendo ser proporcionada formacao
e apoio técnico para sustentar as aplicacGes tecnoldgicas nas suas trés
vertentes: tecnologias de apoio, ensino/aprendizagem e informagédo (Sandall
et al., 2005).

Quanto a préticas relacionadas com 0s apoios indirectos necessarios
para a intervencdo precoce, a DEC-CEC, ainda no mesmo documento,
sugere: a existéncia de politicas de intervencdo precoce, organizacdo dos
programas e mudancga dos sistemas, dado que as orientaces politicas no
campo da intervencdo precoce sdo importantes pois promovem 0 uso das
praticas recomendadas; sendo que estas e o0s Orgdaos de decisdo dos
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programas promovem a participacdo e a tomada de decisdo da familia, a
colaboracgéo transdisciplinar e inter-servicos, e a avaliacdo e mudanga dos
sistemas; a preparacdo do pessoal que participa na intervencdo precoce,
sendo que a formagdo deverd ser transdisciplinar e inter-servicos e envolver
as familias; as formagOes devem ser sistematicamente sequenciadas e incluir
0 estudo da diversidade cultural e linguistica; os conteldos da
formac&o/avaliagdo devem dirigir-se as necessidades dos formandos e incluir
actividades desenvolvidas no contexto das praticas; deve também existir
supervisdo sistematica do trabalho directo; e os formadores deverdo ser
qualificados e bem preparados (Sandall et al., 2005).

Segundo Tegethof (2007), em linhas gerais, pode dizer-se que séo
praticas como as anteriormente referidas, as recomendadas para a
intervengdo precoce no inicio do séc. XXI. Sdo praticas, de um modo geral
convergentes, baseadas quer em evidéncias, quer em valores, que emergem
das convicgdes dos agentes que as desenvolvem no terreno, e que acreditam
na sua adequacdo e eficéacia, independentemente do facto de estes ndo terem,
ainda, sido empiricamente demonstrados.

Ao nivel das opinides referentes as boas praticas de intervencédo
precoce, N0 Nosso pais, um exemplo de aspectos importantes a ter em conta
para que a intervencdo seja prestada de acordo com “boas praticas” em
termos gerais, e segundo a SPN (2008), temos que: a intervencdo devera ser
“centrada na familia”, pois 0s servicos ndo se devem dirigir exclusivamente
a crianca e aos seus problemas (de facto, os programas iniciais de
interveng@o precoce “falharam” neste aspecto, pois apenas se centraram na
crianca), s6 fazendo sentido que o trabalho envolva a familia, e permita
melhorar as suas competéncias para lidar com o seu filho adequadamente; a
intervencdo devera passar também por uma “base comunitaria”, sendo que
idealmente a intervencdo precoce devera ser prestada por equipas a
funcionar na comunidade, nos locais de residéncia das familias, por oposi¢ado
aos pais terem de se deslocar para obter o tipo de servigcos que necessitam
(no entanto, é preciso ressalvar que poderao existir casos em que uma ajuda
técnica mais especializada é necessaria, e s6 pode ser obtida em locais
especificos). De facto, parece haver vantagens na intervencdo em “contextos
naturais”, pois permite a observagdo naturalista das actividades, ndo sendo
realizada em institui¢des estranhas a crianca, o que a deixa mais confortavel
para ser ela prépria (SPN, 2008).

Guralnick (1997), e no que diz respeito aos programas de intervencao,
refere a existéncia de consenso acerca do facto de que estes, para serem
eficazes, devem centrar-se nas necessidades da familia, basear-se nas
comunidades locais, serem capazes de eficazmente integrar os contributos de
maltiplas disciplinas, e terem a capacidade de planear e coordenar apoios e
servicos de inimeros 6rgdos oficiais. Ainda no ambito dos programas de
intervencdo precoce, mais recentemente, Ramey e colaboradores (2009),
referem que estes deverdo ser transdisciplinares, intergeracionais,
individualizados, contextualmente integrados, e construirem-se baseados nos
resultados da investigacdo. A prestacdo dos servicos deve ocorrer cedo e
com frequéncia, no desenvolvimento da criangca, e ser conduzida
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directamente com a crianga, assim como com a familia. Além disso, o0s
servigos e apoios que sdo compreensivos, individualizados, e que
reconhecem o contexto e crengas em que 0s destinatarios se inserem, terdo
um maior impacto. Por exemplo, uma intervencdo para ser bem sucedida
numa comunidade restrita, com crencgas e valores distintos da sociedade
geral, tera que ter em conta esses mesmos valores para ter efeito, no entanto,
se se pretende uma inclusdo da crianca e da familia na sociedade, ndo se
podera cortar radicalmente com os valores desta Ultima, o que podera tornar-
se num problema (Ramey et al., 2009).

Quanto as préaticas de avaliacdo recomendadas para utilizar na
intervencdo precoce, estas organizam-se em torno de cinco ideias
fundamentais: os profissionais e as familias colaboram conjuntamente no
planeamento e implementacdo da avaliacdo; a avaliagdo é individualizada e
apropriada para a crianca e a sua familia; a avaliacéo fornece informacao util
para a intervencdo, os profissionais partilham a informacdo de um modo
respeitoso e Util, e os profissionais seguem as praticas recomendadas
(Bagnato, 2007).

1. Intervencdo precoce no autismo

Antes de serem referidas as praticas que parecem ser, segundo
diversos autores, as mais indicadas para os casos de autismo, convém referir
gue esta, apesar de ser uma perturbacdo do desenvolvimento caracterizada
por défices sociais, comunicativos e cognitivos severos, apresenta também
como caracteristica marcante uma grande variabilidade. Isto é visivel no
facto de algumas criangas falarem frequentemente e com frases completas,
enquanto outras ndo aprendem de todo a falar; algumas criangas mantém-se
distantes e ndo se envolvem, enquanto outras sdo afectuosas e interessadas
nas interac¢cbes com quem as rodeia (Kasari, 2002). Esta variabilidade
também poder ser encontrada nas suas respostas a intervengdo. Como tal, a
variabilidade nas capacidades linguisticas, interaccdo social e modo de se
relacionar, que contribui para que cada individuo com autismo seja Unico,
torna o diagnostico e o tratamento mais complicados, pois o procedimento
utilizado com uma dessas criangas, pode ndo ser o ideal para utilizar com
outra (Dawson & Sterling, 2008; Kasari, 2002).

E de facto importante ressalvar que cada crianca é Unica, e ndo hé
métodos abrangentes que possam ser aplicados a todas elas, sendo autistas
ou ndo (Wall, 2010). Ainda assim, e apds uma revisdo efectuada por Dawson
e Osterling (1997), os autores concluiram que independentemente das
diversas estratégias de intervencdo e abordagens filosoficas, todos os
programas analisados foram bastante eficazes em trazerem ganhos
desenvolvimentais significativos para uma boa parte das criangas com
autismo que neles participaram. De facto, e segundo Marques (1998), a
evolucdo positiva das criancas autistas depende em larga escala de uma
detecgdo atempada dos “sintomas”, que permitam a implementacdo precoce
de um plano de tratamento, para além de depender da gravidade da
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perturbacdo, e dos meios de intervencdo disponiveis. Também Volkmar e
colaboradores (2005), consideram que existe um conjunto de evidéncias que
suportam a importancia de uma intervengdo educacional e comportamental
intensiva nas criangas com autismo.

Como tal, a instituicdo americana National Research Council [NRC]
(2001), sugere como directrizes para boas praticas nos casos de autismo, as
seguintes: ter atencao a diversidade no sentido de que cada tratamento seja o
mais adequado possivel a situacdo em causa; iniciar a intervencdo o mais
cedo possivel e de forma intensiva; encorajar o envolvimento da familia;
criar programas individualizados a partir da informacdo reunida na
avaliacdo; desenvolver e utilizar um curriculo compreensivo, integrando
diferentes abordagens terapéuticas/educacionais; proporcionar um ensino
sistemético e planeado; privilegiar métodos comportamentais de terapia;
incluir uma monitorizacdo perioddica do progresso e objectivos; seguir um
programa especializado e baseado em areas como a imitagdo, comunicacao,
jogo, e capacidades de interac¢do social; incluir actividades educativas que
estimulem o envolvimento, a iniciativa e a adaptacéo as transigdes por parte
da crianga; as estratégias utilizadas devem ser levadas a cabo num ambiente
de aprendizagem estruturado e favoravel, deve estar programada e ser
efectuada a generalizacdo das aprendizagens em varios ambientes que
envolvam a crianca, € ndo apenas num ambiente especifico; deve ser
utilizada uma abordagem funcional (i.e. organizar servi¢os que possibilitem
que a crianga se torne o mais funcional possivel, aumentando a gama de
habilidades e capacidades desta para que funcione com mais independéncia e
se torne um membro produtivo da sociedade, ultrapassando os problemas
que experiencia devido a sua incapacidade funcional derivada da deficiéncia
individual que apresenta (Xavier, 2006)), e proactiva aos comportamentos
problematicos; providenciar oportunidades de interac¢do entre a crianca e 0s
pares; preparar as criangas para as transi¢cbes para ambientes escolares
futuros; promover a consisténcia entre os profissionais envolvidos.

E fundamental que, com criancas autistas, sejam planeadas e
implementadas estratégias, em fases precoces do desenvolvimento, que
promovam o desenvolvimento da triade clinica de dificuldades (interacgéo,
comunicacdo e imaginacdo), através da brincadeira e do jogo, que
constituem um dos melhores meios para as criangas aprenderem (Wall,
2010).

Assim, quando se trabalha com criangas autistas, e se planeiam os
programas de intervencdo junto das mesmas, estes deverdo incluir: uma
intervencdo precoce; uma parceria proxima e eficaz com os pais e outros
profissionais; estrutura e rotina para a crianc¢a; a utilizacdo de pistas visuais
para apoiar a crianga; a utilizacdo de sistemas de comunicag&o alternativos; a
inclusdo de momentos de aprendizagem de um-para-um; observacéo regular;
consciéncia das questbes (ou possiveis dificuldades) sensoriais; ter em
consideracdo as preferéncias e forcas da crianga, assim como as suas
dificuldades; e a utilizagdo de estratégias especificas de ensino a autistas
(Wall, 2010).

Quanto as boas préaticas para a avaliagdo destas criancas, é indicado

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



34

gue este processo deve incluir uma avaliacdo desenvolvimental, a avaliacdo
da linguagem e da comunicacdo, assim como a avaliagdo das capacidades
adaptativas (Volkmar et al.,, 2005). Outros autores, como Perry e
colaboradores (2002), referem que as boas praticas na avaliacdo, significam
que as medidas especificas usadas, assim como todo o processo de
avaliacdo, sdo realizados com o suporte da investigacdo mais recente
publicada na area. Mais ainda, as boas préaticas, para 0s casos de autismo,
requerem a utilizaco de medidas de observacdo estandardizadas, sendo que
0 Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) e a Childhood Autism
Rating Scale (CARS) sédo as escalas recomendadas (Perry et al., 2002). Além
das escalas de observagdo, os mesmos autores referem que as boas praticas
de avaliacdo também requerem a administracdo de uma medida
estandardizada, fidvel e vélida do funcionamento intelectual verbal e néo
verbal, apropriada a idade e nivel de funcionamento da pessoa em causa
(Perry et al., 2002). Uma medida do comportamento adaptativo em situa¢oes
do quotidiano, com a informagéo fornecida pelos pais ou pelos profissionais
que conhecam bem a crianca, é fundamental. Por fim, e em termos de
informacdo a recolher, é importante saber os antecedentes biologicos e
ambientais, assim como uma analise do comportamento da crianca,
sobretudo do considerado problematico. Os avaliadores devem obviamente
ser experientes, e capazes de fazer os ajustes necessarios, mantendo a
validade da prova (Perry et al., 2002).

Algo que é também fundamental no trabalho com autistas é a
transferéncia da aprendizagem para espacos do dia-a-dia, sendo que esta, no
entanto, requer um planeamento cuidado. O individuo com autismo
beneficia mais das oportunidades de aprendizagem que ocorrem em todos 0s
ambientes, e como tal, o ambiente ideal para a aprendizagem, nos casos
destes individuos, seria aquele que integrasse oportunidades de
aprendizagem em casa, na comunidade e na escola ou local de trabalho
(Tassé, Havercamp, & Thompson, 2006).

Quanto ao trabalho com as familias de criancas autistas, 0s
profissionais deverdo ter em consideragdo: a natureza da situacdo com a qual
estdo a lidar (devem ser sensiveis a mesma); o impacto que a familia tem na
crianca; a dindmica e funcionamento da familia e as capacidades de
funcionamento desta como um todo; as perspectivas individuais e a
necessidade de apoio de cada membro da familia; as redes de apoio
existentes dentro e fora da familia; o facto de a familia conhecer melhor a
crianca; o facto de os processos de avaliacdo deverem incluir a familia; o
facto de os profissionais deverem conhecer a legislacio e os direitos das
familias de criangas com necessidades especiais, e lembrarem-se sempre que
ainda que a crianca seja o foco da interven¢do, ndo se pode nunca esquecer a
familia (Wall, 2010).

2. Intervengéo precoce na trissomia 21

Existe hoje consenso na pertinéncia da intervengdo precoce para as
situacBes de trissomia 21. E verdade que nem sempre assim foi e que os
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programas iniciais eram demasiado genéricos, ndo contemplando as
especificidades desta condi¢cdo clinica (Capone, 2004). Entretanto,
desenvolvimentos nas neurociéncias permitiram uma melhor especificacdo
da patologia, e possibilitaram também intervenc¢des mais diversificadas para
casos particulares (Capone, 2004). O seguimento de criangas com trissomia
21 que passaram por programas de intervencdo precoce, tem sugerido os
efeitos benéficos desses mesmos programas, particularmente no que diz
respeito a independéncia, comunicacdo e qualidade de vida (Hines &
Bennett, 1996).

Saliente-se todavia que a eficicia dos programas tem limites — limites
esses inerentes aos proprios constrangimentos intrinsecos a patologia.
Assim, a nivel da cognicdo (avaliada em termos de QI), os efeitos sdo
relativamente breves (Hines & Bennett, 1996; Spiker & Hopmann, 1997).
De facto, apesar dos beneficios, ao nivel cognitivo, a intervengdo precoce
parece ndo ser muito eficaz a longo prazo. Isto parece dever-se, segundo
Capone (2004) a variabilidade individual nos casos de trissomia 21. De
facto, um dos aspectos mais marcantes da trissomia 21 é a variabilidade
como ela afecta os seus portadores, pois nem toda a gente com trissomia 21
tem exactamente 0s mesmos problemas com as mesmas condigdes
associadas (Leshin, 2002).

Um outro aspecto importante, relativamente a eficacia dos programas
de intervengdo precoce junto das criangas com trissomia 21, segundo
Capone (2004), diz respeito ao facto de que por vezes é necessario aumentar
a intensidade ou frequéncia dos apoios quando a crianca parece nao estar a
beneficiar dos mesmos, para perceber se o problema de o programa nao estar
a funcionar esta relacionado com os métodos utilizados, ou com a
intensidade e frequéncia destes. Ora, isto pode levar a que os resultados
alcangados ndo sejam mais elevados, o que influencia a ideia que se tem da
eficacia dos programas de intervencgdo precoce nesta perturbacao.

Ainda assim, parece ser geralmente assumido que a intervencéao
precoce é benéfica para as criangas com trissomia 21 e as suas familias —
tanto no sentido de que serve para melhorar o grau de desenvolvimento
precoce, como nas oportunidades que da aos pais. Como a revisao efectuada
por Spiker e Hopmann (1997) indica, tém havido vérios desenvolvimentos
na area desde os anos 80, no entanto todos eles necessitam de mais
investigacdo. Estudos acerca de modelos e programas especificos ao nivel da
linguagem e dos padrdes de interacgdo entre pais e filhos, tém vindo a
produzir alguma evidéncia no sentido da existéncia de beneficios da
intervencdo precoce neste campo, mas sd0 necessarios mais estudos para
tirar maiores conclusdes (Spiker & Hopman, 1997).

De facto, actualmente existe evidéncia de que os programas de
intervencdo precoce sdo benéficos a curto-prazo para as criangas com
trissomia 21, no sentido em que providenciam ganhos positivos no
desenvolvimento (promovem a independéncia ao nivel de areas como as
actividades de vida diérias, ajudam a melhorar o comportamento em geral,
permitem melhorar a comunicacdo e torna-la mais eficaz), assim como
efeitos positivos na aceitacdo da situacdo por parte da familia, e nas suas
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capacidades de cuidar das suas criangas (ou seja, a familia passa a aceitar
melhor aquilo com que ira ter que lidar, e passa a adquirir competéncias que
Ihe permitem cuidar melhor e saber como lidar com o seu filho) (Bailey,
Hebbeler, Scarborough, Spiker, & Malik, 2004).

Quanto a aspectos importantes, e para gue a intervencdo ocorra 0 mais
precocemente possivel, segundo Correia e Gongalves (1993), devemos ter
em consideracdo o envolvimento parental como um factor fundamental no
sucesso da intervencd@o precoce em criancas com Necessidades Educativas
Especiais, nomeadamente com trissomia 21. Segundo estes autores, quando
ha a participacdo plena dos pais em programas de intervencdo precoce, 0s
ganhos da crianca sdo superiores aqueles em que ndo houve envolvimento
parental. E que a crianca comeca aprender desde que nasce, € 0 meio
privilegiado dessas primeiras aprendizagens € a familia e o seu meio social.
Assim, estes deverdo assumir um papel decisivo na educagédo dos filhos, e
como tal, a intervencao devera comecar no lar e os pais deveréo ser treinados
por especialistas, para aplicarem, com eficacia, um programa de intervencédo
precoce do qual participem aquando da sua realizacdo (Correia &
Gongalves, 1993).

Em termos de préaticas a seguir, tém vindo a aparecer cada vez mais
programas em areas especificas de dificuldades das criangas com trissomia
21, tais como na area da linguagem, motricidade fina e grossa, ou leitura e
escrita. Apesar disso, estes programas ndo sdo baseados na investigacdo, no
sentido em que ndo foram testados em grandes amostras controladas da
populagéo, tendo surgido para dar resposta as necessidades especificas de
intervencdo com que os profissionais se tém deparado (Capone, 2004).

No seguimento destas préaticas ligadas a areas mais especificas de
intervencdo, alguns autores dedicaram-se a recolher as melhores préticas nas
areas especificas a seguir descritas.

Segundo Kumin (2002), na area da linguagem, os programas de
intervencdo precoce devem ensinar 0s pré-requisitos para a linguagem e o
discurso as criangas com trissomia 21; devem ajudar a crianca a desenvolver
capacidades sensoriais de recepcdo de estimulos, capacidades de associagdo,
e capacidades motoras de expressdo oral (que formardo a base para o
discurso) e as capacidades cognitivas e de aprendizagem experiencial, que
por sua vez, serdo a base da linguagem. A respeito de importancia da
intervengdo precoce nesta area, Rondal (2007) refere que “Claramente, a
intervencdo na area da linguagem deve ser planeada tendo em consideracdo
a idade. A intervencdo precoce € [na area da linguagem e para 0s meninos
com trissomia 21] uma necessidade absoluta.” (p.66), sugerindo também que
esta suporta as maiores esperancas para efeitos duradouros das capacidades
pré-linguisticas nas estruturas linguisticas posteriores, e que pode
significativamente ser levada a cabo em colaboracéo estreita com a familia
da criangca com trissomia 21.

Uma outra ideia fundamental no sentido das boas praticas é o facto de,
na intervencdo precoce com criangas com trissomia 21, deverem ser
adoptadas estratégias que enfatizem a comunicacdo baseada na visdo, e nao
apenas na oralidade, através dos gestos ou de imagens (e.g. método
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Makaton, Método Global de Leitura) como suporte ao desenvolvimento da
linguagem baseada em simbolos. Ou seja, as criangas com trissomia 21 tém
maior facilidade em desenvolver a sua linguagem oral quando é estimulada a
sua parte visual, com gestos ou imagens (Capone, 2004).

Quanto a area motora, que constitui também uma nas quais as criangas
com trissomia 21 apresentam dificuldades, é necessario ter em atencdo que
ndo se pode apenas pretender que estas criangas adquiram rotinas motoras
por si s6, é também essencial a sistematizacdo deste conhecimento. A
reabilitacdo psicomotora, promovendo a acc¢do sobre o0s objectos e a
repeticdo das experiéncias, permite a criagdo de codigos e operacdes de
codificacéo e descodificacdo da realidade, e a acomodacédo desta informacao
(Guazzo, 2007), que ir& permitir a crianca a utilizacdo destes conhecimentos
de um modo “automatico”.

Uma prética que parece também muito importante junto das criancas
com trissomia 21, ¢ a utilizacdo do jogo simbolico e da brincadeira como um
modo verdadeiramente eficaz de facilitar e integrar diferentes experiéncias.
Além disso, a experiéncia mostra que estas criancas tém as aprendizagens
facilitadas quando se tratam de ambientes naturais e ecologicos, em
situacbes 0 mais proximo da realidade possivel, ao invés de contextos
artificiais (Guazzo, 2007; Fidler, 2005), como um consultorio, por exemplo.

No que diz respeito a areas mais especificas, em termos de apoios a
prestar a estas criancas, e sendo que 0s servicos de intervengdo precoce sao
aconselhados logo apds o nascimento, estes devem incluir fisioterapia,
terapia da fala, e outros apoios (National Association for Down Syndrome
[NADS], 2010), tais como a terapia ocupacional, a educacdo especial, ou a
psicologia.

Quanto & &rea cognitiva, numa descricdo de estudos realizada por
Mahoney (2007), contendo investigacGes sobre reabilitacdo cognitiva na
trissomia 21, é suportada a ideia de que a abordagem da estratégia cognitiva
(cognitive strategy approach), na qual as criancas séo fornecidas informagé&o
ou dicas para utilizarem as estratégias cognitivas tais como a atencdo, o
ensaio, a pratica ou sequéncias de accdo planeada, enquanto participam
numa grande variedade de actividades de aprendizagem, é bastante favoravel
a estas criancas. Esta abordagem é baseada na crenca de que as criangas
podem tornar-se aprendizes mais efectivos quando aumentam a sua
utilizacdo de estratégias ou processos que sdo requeridos em varios tipos de
actividades de aprendizagem (Mahoney, 2007).

O envolvimento parental é de facto muito importante, tal como ja foi
referido anteriormente, pois ajuda a que as criangcas com trissomia 21
obtenham melhores resultados. Esta melhoria € ainda maior quando os pais
sdo directamente treinados pelos profissionais, do que quando apenas lhes
sdo dadas instrucgdes escritas (Fidler, 2005; Mahoney, 2007).

Uma outra orientagdo importante a ter em considera¢do junto das
criangas com trissomia 21, é que a intervencao deve ser orientada tanto para
a crianga como para os pais/contexto, no sentido de que estes desempenham
também um papel muito importante nos resultados da intervencéo, tal como
ja foi visto anteriormente (Fidler, 2005).
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Quanto as competéncias que possuem, e para que a adaptacdo ao meio
possa ser 0 mais eficaz possivel, as criangas com trissomia 21 deverdo ser
encorajadas a utilizar as suas competéncias sociais de um modo adaptativo e
apropriado. Isto permite-lhes desenvolver o relacionamento com os outros, e
a sua integracdo na sociedade (Fidler, 2005).
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V- Concluséo

Tendo em consideracdo que esta dissertacdo pretendeu chamar a
atencdo para o qudo fundamental é a intervengdo precoce, é necessario no
entanto efectuar uma ressalva para que com esta, ndo transpareca a ideia
errada. Como refere Rondal (2007), os profissionais de intervencéo precoce,
ou a intervengdo precoce em si, ndo clamam a capacidade para “curar” a
crianga com dificuldades cognitivas. Em vez disso, o que eles pretendem é
utilizar o conhecimento e as ferramentas necessarios para dar a estas
criancas uma vantagem que poderia ndo existir sem a intervencdo, e
promover um desenvolvimento melhor, especialmente se a intervencao
comegar suficientemente cedo. Na verdade, os programas de intervencdo
precoce foram desenvolvidos com a crenca de que é possivel fazer a
diferenca nas vidas das criangas com atrasos de desenvolvimento ou défice
cognitivo. Como evidenciado por varios programas e a investigacao
corrente, a intervencdo precoce é capaz de produzir efeitos duradouros e
significativos na vida das criangas e das suas familias (Ramey et al., 2009).

Assim, a intervencdo precoce na infancia é uma area que tem vindo a
gerar um corpo cada vez maior de investigagdo, e que continuarg,
futuramente, a necessitar que os investigadores continuem a investir nela. O
tema das boas préaticas, embora reconhecido por alguns autores como
essencial para os anos vindouros, é também considerado por outros algo que
ndo vale a pena procurar, dado que cada caso é Unico, e nomeadamente em
determinadas patologias em que a variabilidade é grande, o que é boa pratica
num caso, poderd ndo o ser noutro. Ainda assim, parece ser importante
procurar um conjunto de préticas, baseadas nos resultados da investigagao,
gue tenham provado ser eficazes. Estas servirdo para homogeneizar 0s
métodos utilizados por diferentes equipas, em diferentes locais, e também
para garantir que é prestado a crianca e a sua familia, o melhor apoio
possivel, de acordo com as intervenc@es que demonstrarem ser eficazes.

De facto, e como foi possivel perceber com este trabalho, as boas
praticas de intervencdo sdo muito importantes, no entanto, estas tém sido
muitas vezes desvalorizadas, pois ndo tém sido postas em pratica.
Realmente, a Division for Early Childhood Council for Exceptional
Children, identificou uma série de boas préaticas recomendadas para guiar a
pratica h& quase 20 anos (Sandall et al., 2005), no entanto, as investigacoes
que foram feitas no seu seguimento tém demonstrado que o problema esta no
facto de estas praticas ndo terem sido incluidas nos planos de formacao
superior dos novos técnicos da area (Bruder & Dunst, 2005), e de ndo serem
utilizadas pelos técnicos que estdo ja a exercer (Dunst & Bruder, 2006).
Outros motivos, poderdo passar pelo facto de ser dada demasiada
importancia as varidveis processuais, em vez dos resultados; a inexisténcia
de um modo eficaz de traduzir as boas praticas num modelo de intervencao;
e a inexisténcia de um processo sistematico de sensibilizagdo e formacéo
junto dos profissionais para a utilizacdo das boas praticas (Bruder, 2010).
Assim, parece fundamental que ocorra uma mudanca de paradigma, no qual
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a identidade e cultura da intervencdo precoce estara associada a aplicacao de
praticas baseadas nos resultados da investigacdo, através de uma equipa
qualificada e colaborativa, em ambientes naturais e inclusivos (Bruder,
2010). Ou seja, mais do que apenas tentar reunir um conjunto de boas
préticas de intervengdo, com este trabalho pretende-se chamar a atencéo dos
profissionais, para a existéncia dessas mesmas praticas, que podem ser
utilizadas no sentido de melhorar o servigo de intervengio que é prestado. E
assim necessario que todos colaborem, para que os resultados da intervencgao
possam ser 0s melhores possiveis.

No que diz respeito concretamente as perturbagdes analisadas, o
autismo mostrou ter um maior corpo de investigacdo, e uma base mais sélida
de provas para a eficacia da intervengdo precoce. Analisando os resultados
que tém vindo a ser obtidos na intervencdo precoce nesta area, 0S
investigadores prevéem que devido a melhoria no comportamento destas
criangas resultante da precocidade da intervencgdo, as ligacBes neuroldgicas
envolvidas no desenvolvimento da linguagem e comportamento social irdo
também mudar, o que é de facto promissor, e demonstra a relevancia da
intervencdo em idades precoces nos casos de autismo (Dawson & Sterling,
2008).

Quanto a trissomia 21, as investigacBGes actuais comecam a referir a
eficacia de alguns programas, mas ainda assim, grande parte dos estudos (até
porque foram realizados numa época em que o conhecimento da perturbacéo
era outro, e inferior), estdo desactualizados e referem que os beneficios sdo
muito poucos. De facto, encontrar informagéo nesta area especifica foi uma
dificuldade, dada a raridade de estudos contidos nas bases de dados.
Deveras, e segundo Morris (2008) tem sido realizada pouca investigacdo na
area, tendo em conta a prevaléncia da trissomia 21, e quando comparada
com outras perturbacdes; e esta tem-se centrado mais na parte genética e
bioldgica, do que na parte clinica ou desenvolvimental, pois ndo ha
financiamento para as outras areas, dado que os grandes financiadores destas
investigacOes tém favorecido mais a genética e a biologia. Um outro motivo
para a escassez de informacao sobre a intervencdo precoce na trissomia 21 (a
informacdo que se vai encontrando € ao nivel dos procedimentos médicos a
seguir com estas criangas), podera prender-se com o facto de esta
perturbacdo ser uma das principais causas de défice intelectual, o que pode
fazer com que as intervencgdes levadas a cabo sejam generalistas para todas
as causas de défice intelectual, independentemente da sua origem. Quanto
aos programas de intervencdo precoce em si, nos casos das criangas com
trissomia 21, estes devem evoluir no sentido de haver cada vez mais uma
maior especializacdo, e uma especificidade dos mesmos apenas para as
criangas com esta perturbacdo, que, dada a sua variabilidade individual,
apenas poderdo beneficiar deles se se tratarem de programas mais focados
nas areas usualmente mais afectadas pela mesma.

Decorrendo do que foi referido ao longo deste trabalho, parece ser
importante que, no futuro, se invista na formacdo dos profissionais, quer dos
que contactam pela primeira vez com esta area, como dos que, ja estando a
trabalhar ha mais tempo neste campo, acabam sempre por ter uma
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necessidade de actualizacio das suas competéncias. Odom e colaboradores
(2004) referem mesmo que a necessidade de formacgdo para que uma
intervencao precoce efectiva aconteca, € um tema comum em VArios paises.
Também os pais, no sentido de saberem melhor como lidar com os filhos,
deverdo poder receber formacdo, junto dos profissionais que mais de perto
lidam com eles.

Assim, e como conclusdo, fica a ideia de que a intervencdo precoce
para criangas cujo desenvolvimento poderd estar em risco, e para as suas
familias, € fundamental, constituindo um movimento mundial, influenciado
pelos recursos disponiveis em cada pais, e que pode adoptar muitas formas
(Odom et al., 2004), sendo que quando é bem sucedida, d& as criangas e as
suas familias, uma nova oportunidade para serem felizes.

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



42

Bibliografia

Addison, S. (2004). Understanding early intervention services. The
Exceptional Parent, 34(8), 63-65.

Almeida, I. (2004). Intervencéo precoce: Focada na crianga ou centrada na
familia e na comunidade? Analise Psicoldgica, 1(22), 65-72.

American Psychiatric Association [APA] (2002). Manual de diagnoéstico e
estatistica das perturbacdes mentais (4% ed.). Lisboa: Climepsi
Editores.

Bagnato, S. (2007). Authentic assessment for early childhood intervention:
Best practices. New York: The Guilford Press.

Bailey, A., Phillips, H., & Rutter, M. (1996). Autism: Towards an
integration of clinical genetic neuropsychological and neurobiological
perspectives. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 37, 89-126.

Bailey, D. B., & McWilliam, P. (1993). The search for quality indicators. In
P. McWilliam, & D. Bailey (eds.), Working together with children
and families - Case studies in early intervention. Baltimore: P.
Brookes Publishing Co.

Bailey, D.B., Hebbeler, K., Scarborough, A., Spiker, D., & Malik, S. (2004).
First experiences with early intervention: A national perspective.
Pediatrics, 113(4), 887-896.

Bairrdo, J., & Almeida, I. C. (2002). Contributos para o estudo das praticas
de intervencdo precoce em Portugal. Lisboa: Ministério da Educacéo,
Departamento da Educacdo Basica.

Bairrdo, J., & Almeida, I. C. (2003). Questdes actuais em intervencdo
precoce. Psicologia, 17(1), 15-29.

Blackman, J. A. (2003). Early intervention: An overview. In S. L. Odom, M.
J. Hanson, J. A. Blackman, & S. Kaul (eds.). Early intervention
practices around the world (pp.1-9). Baltimore: Brookes Publishing.

Blann, L. (2005). Early intervention for children and families with special
needs. The American Journal of Maternal/Child Nursing, 30(4), 263-
267.

Brock, S., Jimerson, S., & Hansen, R. (2006). ldentifying, assessing, and
treating autism at school. New York: Springer.

Bronfenbrenner, U. (1979). The ecology of human development. Cambridge
MA: Harvard Univ. Press.

Bruder, M. B. (2010). Early childhood intervention: A promise to children
and families for their future. Exceptional Children, 76(3), 339-355.

Bruder, M. B., & Dunst, C. J. (2005). Personnel preparation in
recommended early intervention practices: Degree of emphasis across
disciplines. Topics in Early Childhood Special Education, 25(1), 25-
33.

Capone, G. (2004). Down syndrome: Genetic insights and thoughts on early
intervention. Infants and Young Children, 17(1), 45-58.

Carr, A. (2006). Autism and pervasive developmental disorders. In A. Carr,

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



43

G. O’Reilly, P. Walsh, & J. McEvoy (eds.), The handbook of child
and adolescent psychology: A contextual approach (pp.324-357). East
Sussex: Routledge.

Cleve, S., & Cohen, W. (2006). Part I: Clinical practice guidelines for
children with Down syndrome from birth to 12 years. Journal of
Pediatric Health Care, 20, 47-54.

Correia, L., & Gongalves, C. (1993). Planificacdo e programacdo em
educacgdo especial. In L. Almeida (ed.), Capacitar a escola para o
sucesso. Porto: Edipsico.

Costa, I. (2002). Intervencdo precoce: impacto do PROIP nos varios
subsistemas: Crianga, familia, técnicos e servi¢cos no distrito de
Castelo Branco. Tese de Mestrado em Ciéncias da Educacéo,
apresentada ao Departamento de Psicologia e Educacdo da
Universidade da Beira Interior, Covilha.

Cunningham, C. (1990). El Trissomia 21: Una introduccion para padres.
Barcelona: Paidds.

Cutspec, P. A. (2004). Bridging the research-to-practice gap: Evidence-
based education. Centerscope, 2(2), 1-8.

Dawson, G., & Osterling, J. (1997). Early intervention in autism. In M.
Guralnick (ed.), The effectiveness of early intervention (pp.307-326).
Baltimore: Paul H. Brookes.

Dawson, G., & Sterling, L. (2008). Autism spectrum disorders. In M. Haith,
& J. Benson (eds.), Encyclopedia of infant and early childhood
development (pp.137-143). London: Elsevier.

Dearing, E., Berry, D., & Zaslow, M. (2008). Poverty during early
childhood. In K. McCartney, & D. Phillips (eds.), Blackwell handbook
of early childhood development (pp.399-423). Malden: Blackwell
Publishing.

Decreto-Lei n°281/2009 (2009). Diario da Republica, 18Série, n°193, 7298-
7301.

Division for Early Childhood Research Committee [DEC-CEC] (2006).
Research priorities for early intervention and early childhood special
education. Retirado a 23 de Janeiro de 2010, de http://www.decsped.
org/pdf/aboutdec/prioritiespaperfinal.pdf.

Dunst, C. J., & Bruder, M. B. (2006). Early intervention service coordination
models and service coordination practices. Journal of Early
Intervention, 28(3), 155-165.

Dunst, C. J., Trivette, C. M., & Cutspec, P. A. (2002). An evidence-based
approach to documenting the characteristics and consequences of
early intervention practices. Centerscope, 1(2), 1-6.

European Agency for Development in Special Needs Education [EADSNE]
(2005). Intervengdo precoce na infancia - Andlise das situacfes na
Europa: Aspectos-chave e recomendagfes. Retirado a 02 de
Novembro de 20009, de: http://www.european-
agency.org/publications/ereports/early-childhood-
intervention/eci_pt.pdf/view?searchterm=Interven%C3%A7%C3%A3
0%20Precoce%20na%20Inf%C3%A2ncia%20An%C3%A1lise%20da

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



a4

5%20Situa%C3%A7%C3%B5es%20na%20Europa.

Fidler, D. (2005). The emerging Down syndrome behavioral phenotype in
early childhood: Implications for practice. Infants & Young Children,
18(2), 86-103.

Fidler, D. (2008). Down syndrome. In M. Haith, & J. Benson (eds.),
Encyclopedia of infant and early childhood development (pp.422-
429). London: Elsevier.

Franco, V. (2007). Dimensdes transdisciplinares do trabalho de equipe em
intervencao precoce. Interacdo em Psicologia, 11(1), 113-121.

Franco, V., & Apoldnio, A. (2008). Avaliacdo do impacto da intervengéo
precoce no Alentejo: crianca, familia e comunidade. Evora:
Administracdo Regional Satde do Alentejo, Instituto Pablico.

Frith, U. (1991). Asperger and his syndrome. In U. Frith (ed.), Autism and
Asperger syndrome (pp.1-36). Cambridge: Cambridge University
Press.

Gandarez, M., Nascimento, A., Silva, M., & Oliveira, M. (2009). A
satisfagdo dos pais em intervencgdo precoce. In Portugal, G. (org.),
Ideias projectos e inovagdes no mundo das infancias: O percurso e a
presenca de Joaquim Bairrdo (pp.141-149). Aveiro: Universidade de
Aveiro.

Garbarino, J., & Ganzel, B. (2000). The human ecology of early risk. In J.
Shonkoff, & S. Meisels (eds.), Handbook of early childhood
intervention (pp.76-93). Cambridge: Cambridge University Press.

Garcia, T., & Rodriguez, C. (1993). A crianga autista. In R. Bautista
(coord.), Necessidades Educativas Especiais (pp.249-270). Lisboa:
Dinalivro.

Green, G. (2007). Evidence-based practice: Improvement or illusion?
Consultado a 20 de Maio de 2010, em:
http://www.abainternational.org/ABA/newsletter/vol313/Green.asp.

Guazzo, G. (2007). Psychomotor rehabilitation in Down syndrome. In J.
Rondal, & A. Rasore-Quartino (eds.), Therapies and rehabilitation in
Down syndrome (pp.107-126). Chichester: John Wiley & Sons.

Guralnick, M. (1997). Second-generation research in the field of early
intervention. In M. Guralnick (ed.), The effectiveness of early
intervention (pp.3-20). Baltimore: Paul H. Brookes.

Guralnick, M. (2001). A developmental systems’ model for -early
intervention. Infant and Young Children, 14(2), 1-18.

Guralnick, M. (2005). Early intervention for children with intellectual
disabilities: Current knowledge and future prospects. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 18, 313-324.

Hanson, M. J., & Lynch, E.W. (1989). Early intervention — Implementing
child and family services for infants and toddlers who are at-risk or
disabled. Austin: Pro-Ed.

Hassold, T., & Sherman, S. (2002). The origin and etiology of Trisomy 21.
In W. Cohen, L. Nadel, & M. Madnick (eds.), Down syndrome:
Visions for the 21* century (pp.295-301). New York: Wiley-Liss.

Hines, S., & Bennett, F. (1996). Effectiveness of early intervention for

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



45

children with Down syndrome. Mental Retardation and
Developmental Disabilities Research Reviews, 2, 96-101.

Hourigan, R., & Hourigan, A. (2009). Teaching music to children with
autism: Understandings and perspectives. Music Educators Journal,
96(1), 40-45.

Jay, V. (1999). Dr. John Langdon Down. Archives of Pathology &
Laboratory Medicine, 123(2), pp. 102-102.

Johnston, C. (2006). Robust hope: Finding a home for early childhood
intervention in the new early years landscape. Artigo apresentado na
conferéncia annual da Early Childhood Intervention Australia, a 18 de
Agosto, Melbourne.

Kanner, L. (1943). Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child,
2, 217-250.

Karr-Morse, R. (2005). Os fantasmas do berco. In J. Gomes-Pedro (ed.),
Mais crianga: As necessidades irredutiveis (pp. 297-311). Lisboa:
Clinica Universitaria de Pediatria.

Kasari, C. (2002). Assessing change in early intervention programs for
children with autism. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 32(5), 447-461.

Kumin, L. (1998). Como favorecer las habilidades comunicativas de los
nifos con Trissomia 21. Barcelona: Paidos Ibérica, Ediciones S.A.

Kumin, L. (2002). Starting out: Speech and language intervention for infants
and toddlers with Down syndrome. In W. Cohen, L. Nadel, & M.
Madnick (eds.), Down syndrome: Visions for the 21* century (pp.395-
406). New York: Wiley-Liss.

Leshin, L. (2002). Pediatric health update on Down syndrome. In W. Cohen,
L. Nadel, & M. Madnick (eds.), Down syndrome: Visions for the 21%
century (pp.187-201). New York: Wiley-Liss.

Levy, S., Mandell, D., & Schultz, R. (2009). Autism. Lancet, 374, 1627-
1638.

Lopez, J. (1995). Nuevas perspectivas en la educacion e integracion de los
ninds com Trissomia 21. Barcelona: Paidés.

Love, J., Tarullo, L., Raikes, H. & Chazan-Cohen, R. (2008). Head Start:
What do we need to know? In K. McCartney, & D. Phillips (eds.),
Blackwell handbook of early childhood development (pp.550-574).
Malden: Blackwell Publishing.

Mahoney,G. (2007). Cognitive rehabilitation. In J. Rondal, & Rasore-
Quartino (eds.), Therapies and rehabilitation in Down syndrome (pp.
90-106). Chichester: John Wiley & Sons.

Majnemer, A. (1998). Benefits of early intervention for children with
developmental disabilities. Seminars in Pediatric Neurology, 5(1), 62-
69.

Marques, C. (1998). Intervencdo terapéutica na 1% infancia. Andlise
Psicoldgica, 1(16), 139-144.

Meisels, S., & Shonkoff, J. (2000). Early childhood intervention: A
continuing evolution. In J. Shonkoff, & S. Meisels (eds.), Handbook
of early childhood intervention (pp. 3-31). Cambridge: University

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



46

Press.

Moor, J., Van Waesberghe, B., Hosman, J., Jaenken, D., & Miedema, S.
(1993). Early intervention for children with developmental
disabilities: Manifesto of the Eurlyaid working party. International
Journal of Rehabilitation Research, 16, 23-31.

Moraes, C. (2004). Autismo infantil. Retirado a 14 de Marco de 2010, de:
http://www.psigweb.med.br/site/?area=NO/LerNoticia&idNoticia=24
0.

Morris, K. (2008). Shift in priorities for Down's syndrome research needed.
The Lancet, 372(9641), 791-792.

National Association for Down Syndrome [NADS] (2010). Down syndrome
facts. Retirado a 30 de Maio de 2010, de:
http://www.nads.org/docs/DS_Facts.pdf.

National Institute of Mental Health [NIMH] (2008). Autism Spectrum
Disorders — Pervasive developmental disorders. Retirado a 20 de

Abril de 2010, de:
http://www.nimh.nih.gov/health/publications/autism/nimhautismspect
rum.pdf.

National Research Council [NRC] (2001). Educating children with autism:
Committee on educational interventions for children with autism. C.
Lord & J. P. McGee (eds). Division of Behavioral and Social Sciences
and Education. Washington, DC: National Academy Press.

Nelson, C. A. (2000). The neurobiological bases of early intervention. In J.
P. Shonkof & S. J. Meisels (eds.), Handbook of early childhood
intervention (pp.204-227). Cambridge: Cambridge University Press.

Nissenbaum, M. (2006). Autism. In N. Salkind (ed.), Encyclopedia of human
development (pp.147-148). Thousand Oaks: Sage Publications.

Odom, S. L., Hanson M. J., Blackman J. A., & Kaul, S. (2003). Early
intervention practices around the world. Baltimore: Brookes
Publishing.

Odom, S., Teferra, T., & Kahul, S. (2004). An overview of international
approaches to early intervention for young children with special needs
and their families. Young Children, 59(5), 38-43.

Oliveira, G. (2005). Epidemiologia do autismo em Portugal: um estudo de
prevaléncia da perturbacdo do espectro do autismo e de
caracterizacdo de uma amostra populacional de idade escolar. Tese
de Doutoramento em Clinica Pediatrica, apresentada a Faculdade de
Medicina da Universidade de Coimbra. Coimbra.

Ozonoff, S., & Rogers, S. (2003). De Kanner ao milénio: Avangos
cientificos que moldaram a prética clinica. In S. Ozonoff, S. Rogers,
& R. Hendren (eds.), Perturbacdes do espectro do autismo:
Perspectivas de investigacdo actual (pp.25-56). Lisboa: Climepsi
Editores.

Papalia, D., Olds, S., & Feldman, R. (2001). O mundo da crianca. Lisboa:
McGraw-Hill.

Pereiro, M. (2000). Contributos para uma analise avaliativa da intervencéo
precoce: As representacdes dos profissionais. In F. Ramos (org.). A

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



a7

intervencdo precoce e a crianga com Trissomia 21: Estudos sobre
interacgéo (pp.177-202). Porto: Porto Editora.

Perry, A., Condillac, R., & Freeman, N. (2002). Best practices and practical
strategies for assessment and diagnosis of autism. Journal on
Developmental Disabilities, 9(2), 61-75.

Pimentel, J. (1999). Reflex6es sobre a avaliacio de programas de
intervencgdo precoce. Andlise Psicoldgica, 1(17), 143-152.

Ramey, S. L., Ramey, C. T., & Lanzi, R. G. (2009). Early intervention:
Background, research findings, and future directions. In JW.
Jacobson, J.A. Mulick, & J.Rojahn (eds.). Handbook of intellectual
and developmental disabilities (pp.445-463). New York: Springer.

Roizen, N. (1997). Down syndrome. In M. L. Batshaw (ed.), Children with
disabilities (pp.361-376). Baltimore: Paul H. Brookes.

Roizen, N., & Patterson, D. (2003). Down’s syndrome. Lancet, 361, 1281-
1289.

Rondal, J. (2007). Language rehabilitation. In J. Rondal & A. Rasore-
Quartino (eds.), Therapies and rehabilitation in Down syndrome
(pp.63-89). Chichester: John Wiley & Sons Ltd.

Sameroff, AJ., & Fiese, B.H. (2000). Transactional regulation: The
developmental ecology of early intervention. In J.P. Shonkoff & S.J.
Meisels (eds.), Handbook of Early Childhood intervention (pp. 135-
159). Cambridge: Cambridge University Press.

Sampedro, M., Blasco, G., & Hernandéz, A. (1993). A crianca com
Trissomia 21. In R. Bautista (coord.), Necessidades Educativas
Especiais (pp. 225-248). Lisboa: Dinalivro.

Sandall, S., McLean, M., & Smith, B. (2000). DEC recommended practices
in early intervention: Early childhood special education. Denver:
Division of Early Childhood for Exceptional Children.

Sandall, S., Hemmeter, M., Smith, B., & McLean, M. (2005). DEC
recommended practices: A comprehensive guide. Denver: Division of
Early Childhood for Exceptional Children.

Santos, P. (2007). Promovendo um processo de construcédo de uma cultura
de intervengdo precoce. Tese de Doutoramento em Ciéncias da
Educacéo, apresentada ao Departamento de Ciéncias da Educacdo da
Universidade de Aveiro, Aveiro.

Selikowitz, M. (1990). Trissomia 21. New York: Oxford University Press.

Shonkoff, J. P. & Phillips, D. A. (2000). From neurons to neighborhoods:
The science of early childhood development. Washington: National
Academy Press.

Siegel, B. (1996). The world of the autistic child: Understanding and
treating autistic spectrum disorders. Oxford: Oxford University Press.

Siegel, B. (2002). Autism. In N. Salkind (ed.), Child development (pp. 40-
43). New York: MacMillan Reference USA.

Sociedade Portuguesa de Neonatologia [SPN] (2008). Intervencdo Precoce.
Retirado a 11 de Outubro de 2009, de:
http://www.lusoneonatologia.net/usr/files/downloads/3f52708d972e2d
e3f3fc706f48c0fceb.pdf.

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



48

Spiker, D., & Hopmann, M. R. (1997). The effectiveness of early
intervention for children with Down syndrome. In M.J. Guralnick
(ed.), The effectiveness of early intervention (pp. 271-305). Baltimore:
Paul H. Brooks.

Tasseé, M., Havercamp, S., & Thompson, C. (2006). Practice guidelines in
working with individuals who have developmental disabilities.
Concord: Piedmont Behavioral Healthcare.

Tegethof (2007). Estudos sobre a intervencdo precoce em Portugal: ideias
dos especialistas, dos profissionais e das familias. Tese de
Doutoramento apresentada a Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacéo da Universidade do Porto. Porto.

Twedell, D. (2008). Autism part |: Deficits, prevalence, symptoms, and
environmental factors. The Journal of Continuing Education in
Nursing, 39(2), 55-56.

Volkmar, F., Chawarska, K., & Klin, A. (2005). Autism in infancy and early
childhood. Annual Review of Psychology, 56, 315-336.

Wall, K. (2010). Autism and early years practice (2% ed.). London: Sage
Publications Ltd.

Wing, L. (1997). The autistic spectrum. The Lancet, 350(9093), 1761-1766.

World Health Organization [WHO]. (2007). International statistical
classification of diseases and related health problems: 10th revision.
Consultado a 20 de Fevereiro de 2010, em:
http://apps.who.int/classifications/apps/icd/icd10online/.

Xavier, M. (2006). A abordagem funcional as deficiéncias. Consultado a 14
de Junho de 2010, em:
http://saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=18663.

Zager, D., Alpern, C., & Boutot, A. (2009). Autism spectrum disorders. In
A. Mowder, F. Rubinson, & A. Yasik (eds.), Evidence-based practice
in infant and early childhood psychology (pp.501-535). Hoboken:
John Wiley & Sons.

Intervencao precoce no Autismo e Trissomia 21:
Orientacgdes para boas préaticas de intervengéo
Ténia Ribeiro de Oliveira (e-mail:taniaoliveira89@gmail.com) 2010



49

Anexos

Anexo 1:
Lista de referéncias bibliograficas consultadas para a elaboracdo da
dissertagao.
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