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RESUMO

A investigagdo que desenvolvemos teve como finalidade analisar e
compreender como diferentes ddo resposta as caracteristicas e necessidades dos
alunos com Perturbagées do espectro do autismo em Portugal.

Perante as imensas interrogagdes epistemologicas que condicionam o dia a dia
da intervencao educativa junto de alunos com perturbagdes do espectro do autismo,
consideramos que a realizacao deste estudo seria importante para o desenvolvimento
da profissionalidade dos docentes de educagdo especial a exercer fungdes em
unidades de ensino estruturado (art.® 25° do DL 3/2008).

Este trabalho organizou-se em torno da estrutura conceptual, organizativa e de
intervencao de trés abordagens/programas especificos para alunos que se enquadram
nos critérios de perturbagdes do espectro do autismo e que estdo a ser aplicados em
Portugal cruzando perspectivas de peritos, de profissionais, de familias, com a
narrativa etnografica que se foi desenvolvendo ao longo do tempo em que decorreu a
investigacao.

O paradigma qualitativo/ interpretativo norteou toda a investigagao tendo sido
utilizados os métodos de estudo de caso (Stake, 2009) e narrativa etnografica (Ellis
& Bochner, 2000; Ellis, Adams & Bochner, 2010) para aceder as diferentes vozes
imersas nesta problematica.

A utilizacdo de entrevistas exploratorias a informantes privilegiados,
entrevistas semiestruturadas a familias e técnicos envolvidos e a consulta de
documentacao especializada ligada as abordagens/programas em estudo, permitiu
aceder a diferentes interpretacdes sobre esta realidade tao especifica e contribuir para
uma reflexdo sobre praticas educativas de qualidade capazes de ir ao encontro das
caracteristicas e necessidades dos alunos com perturbagdes do espectro do autismo.

Foram utilizadas diferentes fontes de recolha de dados e instrumentos no
sentido de garantir a validade interna e externa da investigacdo (triangulagao/
cristalizacao (Ellingson, 2009).

Da narrativa produzida nesta investigagdao € possivel identificar um conjunto
de condi¢des essenciais que devem ser consideradas para desenvolver uma
intervencdo de qualidade baseada em evidéncias.

A escuta das diferentes vozes envolvidas no projeto de vida de alunos com



perturbagdes do espectro do autismo, permitiu percepcionar algumas das implicacdes
decorrentes do cruzamento entre as componentes teoricas, legislativas e praticas. Os
resultados deste estudo demonstram que os programas estudados e utilizados em
Portugal estdo amparados por uma estrutura conceptual e organizativa baseada em
teorias cognitivo comportamentais. Todos apresentam evidéncias, em maior ou menor
grau, de que sdo adequados para a populacdo com perturbacdes do espectro do
autismo tal como ¢ referido em estudos internacionais de meta andlise (National
Autism Center, 2009, 2011). Os informantes selecionados permitiram clarificar as
praticas utilizadas e identificar aspetos essenciais para a escolha de um
abordagem/programa de intervencdo que se coadune com as recomendagdes
internacionais (Barthélémy, Fuentes, Howlin, & Van der Gaag, 2008; National
Autism Center, 2009, 2011; Reichow, 2011).

Estes resultados permitem-nos, no entanto, concluir que apesar de todas as
abordagens/programas estudados se enquadrarem nas recomendagdes internacionais
sobre praticas baseadas em evidéncias ¢ necessario perspetivar a intervengao em
Portugal tendo em conta: a heterogeneidade das perturbagdes do espectro do autismo;
as caracteristicas de cada aluno e da sua familia; a colaborag¢dao entre os diferentes
servicos; a articulacdo entre a teoria e a pratica; a formagdo inicial e continua dos
diferentes docentes e técnicos envolvidos, relativamente a esta problemadtica tao
especifica e heterdgena; as assimetrias regionais e, acima de tudo, considerar o direito
das familias na escolha da abordagem especifica de interveng¢dao (Bagnato, 2007;
Barnbaum, 2008; Boyd et al., 2013; Charman, 2010; Eikeseth, 2008; Filipek et al.,
1999; Howlin, Magiati & Charman, 2009; Kazdin, 2008; Mesibov & Shea, 2010;
National Autism Center, 2011; Serrano & Pereira, 2011; Rapin & Tuchman, 2008;
Roberts & Prior, 2006; Rogers & Vismara, 2008).

Palavras chave: perturbacdes do espectro do autismo, abordagens/programas
especifico de intervencio, estudo de caso, narrativa etnografica.
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ABSTRACT

This research had as its primary aim the understanding of how different
specific approaches provide the answer to the characteristics and needs of
children with autistic spectrum disorders in Portugal.

Prior to the numerous epistemological questions that confined the day-to-day
educational intervention with autistic spectrum disorder (ASD) students, we
considered that the realization of this study would be important for the development
of the professional ability of the special education teachers exercising their functions
in the structured units (article 25°, from the DL 3/2008).

This work has been organized around the conceptual, organizational and
interventional structure of three specific programs for students with autistic spectrum
disorders currently being applied in Portugal. We crossed referenced the perspectives
of experts, professionals and families with the ethnographic narrative that was
developed during this research.

This research was guided by a qualitative/interpretative paradigm, applying case study
methods and an ethnographic narrative (Ellis, 2000) in order to gain access to the
various voices immersed in this area.

The use of exploratory interviews to privileged informants, semi structured
interviews to families, professionals and the consultation of specialized
documentation connected to the programs in the study allowed access to different
interpretations regarding ASD, and contributed to the reflexion about educational
quality practices capable to meet the characteristics and needs of students with ASD.
Different forms of information resources and instruments of data collection were
applied in such a way to ensure the internal and external validity of the research
(triangulation/ crystallization).

From the narrative produced in this research it is possible to identify a set of
essential conditions based on evidences.

By listening to the different voices involved in the life span project of students
with ASD, this has allowed us to perceive some of the implications and gaps between
the theoretical, legislative and practical components.

The results of this study show that the programs applied in Portugal are

supported by a conceptual and organized structure based on cognitive, behavioral
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theories, which show that they are adequate to the population with ASD as is shown
in international studies of meta-analysis (National Autism Center, 2009, 2011). The
study participants have clarified the practices used and identified key aspects in order
to choose an intervention program that fits the international recommendations
(Barthélémy, Fuentes, Howlin, & Van der Gaag, 2008; National Autism Center, 2009,
2011; Reichow, 2011).

These results have allowed us to conclude that although every program fits the
international recommendations about evidence practices, it is necessary therefore that
ASD intervention programs be regard: the heterogeneity of the ASD; the
characteristics of each student and its family; the collaboration between the different
services; the coordination between theory and practice; pre and in-service training of
teachers and other professionals involved; the regional geographical asymmetries and
above all, consider the rights of the family in the choosing of the specific
interventional approach (Bagnato, 2007; Barnbaum, 2008; Boyd et al., 2013;
Charman, 2010; EiKeseth, 2008; Filipek et al., 1999; Howlin, Magiati & Charman,
2009; Kazdin, 2008; Mesibov & Shea, 2010; National Autism Center, 2011; Serrano
& Pereira, 2011; Rapin & Tuchman, 2008; Roberts & Prior, 2006; Rogers & Vismara,
2008).

Key words: specific interventional programs; autistic spectrum disorder;

conceptual and organizational structure; ethnographic narrative; case study.
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Autistic and non-autistic people are equally among - but not of — each other.
Their ways of thinking are equally opaque to one another.
[Understand] how this is so, and what this means...

Barnbaum (2008,p.12)

... Is the purpose of this work.
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INTRODUCAO

A investigacdo realizada e que agora se apresenta surgiu da necessidade de
compreender.

Uma investigagdo comeca sempre com uma duvida sobre uma situacdo, um
conflito sobre o que se observa, sobre o que se vivencia e para o qual se procura dar
uma interpretacdo, encontrar uma explicagdo, sugerir uma solucao.

Os docentes de educacdo especial tém, como fun¢do, segundo a nota

introdutoéria do decreto lei 3 de 2008 de 7 de janeiro, providenciar a:

individualizacdo e personalizagdo das estratégias educativas
enquanto método de prossecugao do objetivo de promover
competéncias que permitam a autonomia € O acesso a

conducao plena da cidadania por parte de todos. (p.154)

Estas fungdes envolvem a necessidade de estabelecer pontes entre diferentes
disciplinas em simultdneo com uma escuta atenta das vozes dos elementos que fazem
parte do projeto de vida dos alunos.

Os alunos com necessidades educativas especiais (NEE), pessoas singulares
com caracteristicas proprias de seres uUnicos e independentes, apresentam
compromissos em diferentes 4reas do desenvolvimento o que implica um
conhecimento especializado sobre as diferentes problematicas, uma atualizagdo
constante de saberes e a articulacdo de metodologias diferenciadas de forma a ir ao
encontro das necessidades que cada um apresenta.

Com as alteracdes legislativas, ligadas a educagdo especial, que se produziram
a partir da entrada em vigor do decreto lei 3/2008 de 7 de janeiro, foi possivel
desenvolver, nas escolas publicas, unidades de ensino estruturado para a educacao de
alunos com perturbacdes do espectro do autismo (PEA).

Esta mudanga organizacional permitiu que, na area de abrangéncia das
diregdes regionais do Portugal Continental, no ano letivo de 2012-2013, estivessem
em funcionamento 256 unidades abrangendo toda a escolaridade obrigatoria (Direcao

Geral de Educagdo, 2013). Este facto levou a que muitos professores de educacao
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especial, afetos aos quadros de escola da rede publica do Ministério da Educacao e
Ciéncia, passassem a exercer as suas funcdes, quase em exclusivo, nesta modalidade
especifica de educacao.

Outro aspecto a salientar a propdsito da alteracdo legislativa proposta no
decreto lei 3/2008, de 7 de janeiro foi que a intervengao educativa junto de criangas e
jovens que se enquadram nas PEA passou a ser orientada para uma abordagem
especifica. O legislador, ao definir, no artigo 25°, qual a metodologia a utilizar nas
referidas unidades condicionou, quer a formagdo dos docentes, quer a possibilidade
dos alunos usufruirem de abordagens especificas diferenciados na escola publica.

Sendo docente de educagado especial a exercer funcdes educativas em unidades
de ensino estruturado e considerando que o regime de qualificacdo para a docéncia
regulamentado pelo decreto lei 240/2001, de 30 de agosto de 2001 define o professor
como “um profissional de educacdo com a fun¢do de ensinar, pelo que recorre ao
saber proprio da profissao, apoiado na investigagdo e na reflexao partilhada” (p.5570)
tornou-se prioritario conhecer, em profundidade, algumas das abordagens/ programas
especificos para as PEA e relaciona-las com as questdes didaticas e pedagogicas que
vao surgindo no quotidiano da intervencao educativa com estes alunos.

A 1investigacdo nacional (Cavaco, 2009; Lima, 2012; Marques 2000; Oliveira
et al. 2007; Pereira, 1996) e internacional (National Autism Center, 2011;
Organizacion Mundial de la Salud, 2013) foca as suas preocupagdes em relagcdo as
diferentes abordagens especificas e questiona-se sobre quais as mais adequadas para

os alunos com PEA fazendo referéncia a:

a) Praticas baseadas em evidéncias (Charman, 2011; Kurtz, 2008; Prior &
Roberts, 2006; Reichow, Volkmar, & Cicchetti, 2008; Reichow & Volkmar,
2010; Rogers & Vismara, 2008);

b) Dificuldades de articulagdo entre teoria e pratica (Charman & al., 2011;
Dingfelder & Mandell, 2011; Klin, 2009);

c) Necessidade de monitorizar os progressos dos alunos com PEA (Iovannone,
Dunlap, Huber & Kincaid, 2003; Magiati, Moss, Yates, Charman, & Howlin,
2011).
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Coloca-se assim a necessidade de compreender o que estd a acontecer em
Portugal, a partir da escuta da voz dos implicados, numa tentativa de dar resposta as

seguintes questdes de investigacao:

1. Como estdo a ser implementadas as abordagens/ programas especificos para as
PEA em Portugal? Qual ¢ a sua estrutura conceptual e organizativa?

2. Quais sdo as perspectivas dos diferentes atores (peritos, profissionais e pais)
acerca da concepcdo, organizacdo e praticas das abordagens/programas
especificos?

3. Onde se cruzam, no panorama Portugués, as recomendagdes internacionais

sobre abordagens/programas especificos baseados em evidéncias?

Para procurar responder a estas questdes optou-se por desenvolver uma
investigacao de cariz qualitativo (Lincoln & Guba, 1985; Marshall & Rossman, 2011)
visto ser esta, no nosso entender, a mais adequada para perceber a complexidade da
acdo junto de um publico que, apesar de se poder definir como pertencendo a uma
mesma categoria, espelha entre si a singularidade do ser humano (Elo & Kyngas,
2007; L. Koegel, Matos-Freden, Lang & R. Koegel, 2011).

Foi escolhida a metodologia do estudo de caso (Hays, 2004; Stake, 2009) de
forma a compreender um determinado fenomeno — abordagens especificas/ programas
especificos para as PEA e, simultaneamente, estar proxima dos sujeitos, poder ouvir a
sua voz e aceder as suas interpretagdes sobre o quotidiano por si experienciado.

Esta forma de compreender, implica uma escolha, quer no tipo de
instrumentos que vao ser utilizados para observar, quer na forma de interpretar as
necessidades dos alunos com PEA que, ndo se enquadrando num percurso de
desenvolvimento considerado tipico, ndo perdem as caracteristicas de serem atores do
seu proprio desenvolvimento e aprendizagem, constituidos de vontades, organizadores
do seu proprio agir e impulsionadores de alteragdes e de dindmicas junto daqueles
com 0s quais interagem.

Como docente de educacdo especial procuro constantemente, atualizar a
minha percepc¢ao do aluno para melhor compreender as diferentes implicagdes que se
cruzam num processo educativo e, consequentemente, encontrar as metodologias mais
adequadas para intervir, com qualidade, no quotidiano pedagogico dos alunos da

institui¢do educativa a qual pertenco.
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Esta investigacao posiciona-se também num determinado tempo histérico indo
ao encontro do que esta enunciado no decreto lei n.° 240 de 2001 sobre uma das
funcdes do professor ligada a dimensdao de desenvolvimento do ensino e da

aprendizagem onde refere que este deve:

(...) desenvolver estratégias pedagogicas diferenciadas,
conducentes ao sucesso e realizagdo de cada aluno no quadro
socio cultural da diversidade das sociedades e da heterogeneidade
dos sujeitos, mobilizando valores, saberes, experiéncias e outras
componentes dos contextos e percursos pessoais, culturais e

sociais dos alunos. (p. 5571)

Centrando-nos no aqui e agora da realidade portuguesa, esta investigagao foca
as criangas que se enquadram nas PEA e estdo abrangidas pela legislagdo em vigor
(DL 3/2008).

Neste trabalho, quando se faz referéncia a abordagens/programas especificos
para as PEA, consideram-se abordagens formatadas em programas ou métodos que
apresentam um suporte tedrico € uma estrutura organizativa e que possibilitam a sua
replicacdo em diferentes locais € com diferentes profissionais.

A partir da escuta de diferentes vozes implicadas na estrutura organizativa,
conceptual e pratica destas abordagens/programas procurdmos compreender o que €
essencial considerar para o desenvolvimento de praticas baseadas em evidéncias.

Iniciamos, assim, um percurso de investigacdo, onde tentamos ouvir,
compreender, interpretar estas vozes de forma a desenlear um novelo sobre uma
perturbacdo do desenvolvimento que envolve tantas disciplinas € onde se cruzam
diferentes teorias explicativas.

Para nos apropriarmos das questdes do quotidiano, ligadas a intervencao junto
de alunos com PEA, cruzamos as interrogagdes pessoais com os indicadores de
qualidade estabelecidos por alguns grupos de investigadores, especialistas nesta
perturbagdes (Baron-Cohen, 2009; Charman et al, 2011; Chawarska, Klin, &
Volkmar, 2008; Lord & Bishop, 2010; Odom, Boyd, Hall, & Hume, 2010; Rogers &
Vismara, 2008).

Nesta indagacdo consideramos também a nogdo de ‘participacdo’ apresentada

por Wyness (2005) por esta se entrosar nos dilemas éticos sobre a acdo pedagdgica.
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Ou seja, como se espelha a possibilidade de participagdo, quer dos alunos que
apresentam critérios de inclusdao nas PEA, quer dos seus cuidadores, na a¢ao ou na
tomada de decisdo sobre qual a abordagem/ programa especifico que deve ser
utilizado.

Quando ¢ anunciado que uma crianga se enquadra nos critérios de uma PEA,
que espaco ¢ dado, a familia, para que esta faca uma escolha, informada e
fundamentada, sobre qual a abordagem/programa mais adequado para desenvolver
com a crianga?

Tal como diz Hart (1992)

o processo de partilha de decisdes que afecta a vida de cada
individuo e a comunidade em que esta inserido € a forma como a
democracia se constroi € ¢ um padrdo a partir do qual a
democracia deve ser medida. A participacdo ¢ o direito

fundamental da cidadania. (p.5)

Sendo a participagdo, escolha de uma abordagem/programa de intervencao
especifico para a intervencdo nas PEA, um direito fundamental (Hart, 1997), ¢
necessario que exista um conhecimento informado sobre as varidveis que intervém
nestas perturbacdes, de que forma elas se refletem no desenho das diferentes
abordagens/programas especificos, para que as familias possam decidir quais sdo os
que melhor respondem as necessidades e competéncias daquela crianga especifica.

O acesso ao referencial tedrico e pratico das diferentes abordagens/programas
especificos, a escuta das diferentes teorias explicativas e das vozes dos que estdo
diretamente implicados nestas perturbagdes permite a construcdo de multiplas
narrativas, essenciais para a constru¢ao de um saber mais consistente e aprofundado
sobre estratégias pedagogicas diferenciadas e qual o enquadramento em praticas
baseadas em evidéncias.

A entrada, enquanto observadora-participante, nesta comunidade especifica,
possibilitou a reflexdo sobre o quotidiano destes programas e, contribuiu, em certa
medida, para a tradugdo de uma realidade em categorias compreensiveis de forma a
serem partilhados pelas diferentes comunidades envolvidas.

Porque este olhar diz respeito a uma necessidade epistemologica, pessoal, de
compreender, nio podemos dissocia-lo da voz daquele que investiga. E a partir da

propria voz do investigador, enquanto testemunha “intima e imediata” (Caulley,
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2008, p. 442) do fenébmeno em estudo, que se elabora um percurso de conhecimento e
se constrdi o fio condutor para recolha, anélise e interpretacdo dos dados.

Enquanto investigadora, estou influenciada quer pela pratica, pois todos os
dias intervenho, interajo, sou confrontada com as necessidades dos alunos com PEA,
quer pela minha propria formacdo e sensibilidade, na procura de respostas para as
questdes pedagogicas relacionadas com o aqui e agora da vida destes alunos.

Sendo professora de educacdo especial, a tempo inteiro, reconheco que as
estratégias, que se consideram efetivas para a maioria dos alunos com NEE, ndo sdo
as mais adequadas para alunos que se enquadram nas PEA visto estar implicado um
conceito de “espectro” que envolve multiplas dimensdes (Baron-Cohen, 2008a;
Magyar, 2011).

Tal como refere Baron-Cohen (2009) ¢ necessario um olhar renovado sobre a
educacdo destes alunos. Perante esta premissa € necessario aprofundar o
conhecimento sobre o desenvolvimento destes alunos, o que € “sui generis” nesta
populagdo, o que se observa do seu comportamento, o que dizem os teodricos, 0 que
dizem as familias, os professores, os que desenvolvem, aplicam, questionam a
evolucdo do desenvolvimento e das aprendizagens.

Para aprofundar este conhecimento tendo em conta que ¢ necessario aceder a
diferentes perspectivas para melhor conhecer o fendmeno em estudo organizamos esta
narrativa da seguinte forma:

O primeiro capitulo abrange a revisdo da literatura sobre perturbac¢des do
espectro do autismo e praticas baseadas em evidéncias. Refere a evolucao do
conhecimento sobre estas perturbacdes a partir duma breve cronologia dos teodricos
que contribuiram para a sua caracterizagdo. Relaciona as tabelas de classificacdo
internacionais existentes que determinam quais os comportamentos que se inscrevem
nesta problematica - Manual Diagnostico e Estatistico das Perturbacdes Mentais
(DSM-1V) e Classificagao Internacional das Doengas (CID-10) com as implicagdes
praticas das PEA.

Apresenta algumas das teorias mais consideradas por investigadores,
especialistas na area das PEA, como justificagdo para a presenga de alguns dos
comportamentos associados a estas perturbacoes.

O segundo capitulo aborda formas de classificar e categorizar as
abordagens/programas especificos existentes a partir de estudos de meta andlise

realizados internacionalmente e descreve trés abordagens/programas especificos para
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as PEA que estdo estruturados registados com acronimos conhecidos a nivel
internacional:

* Abordagem/Programa Especifico DIR®/ Floortime - Desenvolvimento, nas
Diferencas Individuais e na Relacdo (Greenspan, 1979; 1992; Greenspan &
Shanker, 2007);

* Abordagem/Programa Especifico ABA - Andlise aplicada do
comportamento/ Applied Behavior Analysis (Lovaas, 1987);

* Abordagem/Programa Especifico TEACCH - Treatment and Education of
Autistic and related Communication handicapped Children (Schopler, et al.
1971; Schopler, Reichler, Vells & Daly, 1980).

O terceiro capitulo aborda o paradigma utilizado nesta investigacdo, qual o
desenho delineado, como foram escolhidos os participantes € quais os procedimentos
para a recolha, anélise e discussdo dos dados.

O quarto capitulo ¢ dedicado a apresentacdo dos dados recolhidos através das
observagoes, das entrevistas exploratdrias, das entrevistas a informantes privilegiados,
da consulta de documentos e da narrativa etnografica que acompanhou o periodo em
que decorreu a investigagao.

No quinto capitulo apresenta-se a discussdo dos resultados tendo em conta as
perspectivas dos diferentes participantes, do tipo de instrumentos utilizados de recolha
de dados, bem como a reflexao efetuada tendo por base a investigacao realizada nesta
area especifica.

No sexto capitulo expressamos as conclusdes sobre a investigacao
desenvolvida, alguns dos constrangimentos vivenciados, bem como os contributos
desta investigacao para o “estado da arte” sobre abordagens / programas especificos,

nas PEA em Portugal e algumas recomendag¢des para investigacoes futuras.

21



22



CAPITULO I - PERTURBACOES DO ESPECTRO DO AUTISMO

Apresentamos alguns dos aspetos teoricos relacionados com as perturbagdes do
espectro do autismo e algumas das caracteristicas que condicionam o
desenvolvimento e a interagao pessoal e social.

O subcapitulos estdo divididos em 1.1. Perturbagdes do espectro do autismo e
etiologia: Cruzamentos e complexidades. 1.2. Desenvolvimento e sinais de alerta
1.3. Triade de compromissos

1. Compreendendo as Perturbacgdes do Espectro do Autismo: Aspetos Tedricos a
Considerar

Perturbacdo do espectro do autismo (PEA) ¢ um dos termos utilizados para
descrever um conjunto de comportamentos que se manifesta num grupo populacional
heterogéneo e que se caracteriza por compromissos ao nivel da interacdo social, da
comunicacdo e pela presenga de comportamentos ou interesses repetitivos e restritos
(Bishop, Luyster, Richler, & Lord 2008; Charman et al. 2011, Dawson, Mottron, &
Gernsbacher, 2008; Lombardo et al., 2009, Pinto et al. 2010; Tuchman, 2013)).

Os individuos, que se inserem nas PEA, manifestam alteragdes no seu
desenvolvimento as quais se podem associar outras dificuldades tais como epilepsia,
problemas de sono, de alimentacdo, de comportamento podendo apresentar também
situacOes de hipersensibilidade ou hiposensibilidade sensorial (Gillberg, 2010). A
coexisténcia de outras condi¢des, associadas a problemas emocionais e de
comportamento contribui para dificultar a escolha da abordagem/programa de
intervencdo mais adequado (L. Koegel, Matos-Fredeen, Lang, & R. Koegel, 2011).

Estudos internacionais estimam que uma em cada 150 criancas (Kogan et al.,
2009; Stevens et al. 2007), ou uma em cada 100 criangas (Charman et al., 2011) possa
apresentar PEA.

A nivel nacional, estudos feitos em 2007, pela equipa de Oliveira, em Portugal
Continental e Agores, em criangas que frequentavam o primeiro ciclo no ano letivo de
1999/2000, com idades compreendidas entre os 6 € os 9 anos, registaram uma
prevaléncia de 1 para cada 1000 criangas (Oliveira, 2010).

A palavra “autismo” deriva do termo grego “autos” e quer dizer “si mesmo”

ou seja um ser que nado estabelece ligagdo com os outros. O termo autismo comegou a
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ser utilizado, em 1911, por Eugen Bleuler, psiquiatra sui¢o, num artigo sobre um
grupo de sintomas ligados a esquizofrenia. Mas foi Leo Kanner (1943) médico da
Universidade John Hopkins que utilizou o termo para enquadrar um conjunto de
comportamentos que mais tarde viriam a ser integrados no Manual de Diagnostico e
Estatistica das Perturbag¢oes Mentais (DSM 111, 1980) como fazendo parte de uma
categoria especifica de perturbagdes do desenvolvimento dissociada da esquizofrenia
(Volkmar, Chawarska, & Klin, 2008).

Kanner, pedopsiquiatra austriaco que estava radicado nos Estados Unidos, no
seu artigo “Autistic disturbances of affective contact”, apresentou o termo “autismo
infantil precoce” para enquadrar comportamentos com determinadas caracteristicas.

Através da observacdo do comportamento, dos didrios e relatos dos pais,
Kanner (1943) descreveu o comportamento de 11 criangas (oito rapazes e trés
raparigas) que apresentavam “perturbagdes autistas de contacto afectivo” e que, de
alguma forma, reuniam, entre si, um conjunto de “peculiaridades” semelhantes.
Segundo ele, estas peculiaridades enquadravam-se num “Unico sindroma ainda nao
relatado” (p. 242).

No ano seguinte, Hans Asperger (1944), médico austriaco a trabalhar em
Viena publica, na revista cientifica “Archiv fur psychiatrie und Nervenkrankheiten”,
um artigo sobre “A psicopatia autista na infancia” baseado num estudo de quatro
criangcas que apresentavam, ao nivel do desenvolvimento, semelhancas com a
descricdo feita por Kanner. Este artigo, s6 comecou a ser citado nos paises
anglofonos, a partir de 1991, apos a traducao, para inglés, feita por Uta Frith. Importa
no entanto referir que ja em 1981, Lorna Wing no seu artigo “Asperger’s syndrome: A
clinical account” fez referéncia ao sindrome de Asperger (Frith, 2006).

Vinte e oito anos depois, em 1971, Kanner, a trabalhar na Escola de Medicina
Universitaria John Hopkins, apresentou os resultados do “follow up” feito ao grupo de
criancgas inicialmente descrito referindo a sua evolugdo e enfatizando a necessidade de
se realizarem estudos longitudinais para uma maior compreensdo destas perturbacoes.

Desde a descrigao feita por Kanner, em 1943, que o conhecimento sobre estas
perturbagdes tem tido momentos especificos com mudangas conceptuais importantes.

Até aos anos 70, por exemplo, o autismo infantil era considerado uma forma
de esquizofrenia e, no DSM I e Il, encontrava-se a referéncia ao termo “esquizofrenia
infantil” para descrever as criangas que apresentavam os comportamentos descritos

por Kanner (Goldstein & Ozonoft, 2009).
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Alguns dos momentos mais significativos da evolucdo conceptual e

intervencdo nas PEA estdo assinalados na figura 1. Ao longo da histéria destas

perturbagdes tém surgido personalidades e momentos que tém introduzido novos

olhares para a forma como se encara o desenvolvimento na infancia contribuido assim

para perspectivar mudancas importantes na forma de intervir junto desta populagao.
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Figura 1. Evolugao conceptual e intervengdo nas PEA

No entanto, apesar da evolugdo do conhecimento, no ambito das PEA, a sua

identificacdo continua a ser feita através da observacao do comportamento tendo em

consideragdo o seu enquadramento nos critérios estabelecidos no Manual de

Diagnostico e Estatistica das Perturbagdes Mentais (DSM-1V-TR, 2002).

No sentido de adequar a intervengao face aos compromissos evidenciados pela

populagdo que se insere nestas perturbagdes, os investigadores (Tuchman, 2013)
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optaram por subdividi-la em cinco subtipos que se apresentam no DSM-IV-TR (2002)

com a seguinte nomenclatura:

- Perturbag¢do autistica ou autismo infantil — que engloba as criancas que
apresentam os comportamentos descritos por Kanner (1943) e se manifesta em
atraso ou comportamento desadequado, antes dos 3 anos, em pelo menos uma
das seguintes 4areas: a) interagdo social, b) linguagem para fins de

comunicagao social, ¢) Jogos imaginativos ou simbolicos;

- Sindrome de Asperger — sem atraso na linguagem, com um desenvolvimento
cognitivo dentro do esperado para a idade e onde os compromissos, ao nivel

da interagdo social, ndo sdo tdo acentuados (Tuchman, 2013);

- Perturbag¢do generalizada do desenvolvimento ndo especificada — justificada
pela auséncia de defini¢des claras em relacdo ao que estd estabelecido como

critério de inclusdo mas apresentando algumas caracteristicas semelhantes;

- Perturbag¢do desintegrativa da infdncia — quando surgem os sintomas de
perturbacdo autista j& numa idade mais avangada com regressao cognitiva e

muitas vezes, regressdo motora;

- Sindrome de Rett — perturbacao do desenvolvimento em que as “mutacdes do
gene MECP2 justificam os fenotipos clinicos exibidos neste grupo de

meninas” (Tuchman, 2013, p.3).

Relativamente a perturbagdo autistica ou autismo infantil € possivel observar,
no quadro 1, o cruzamento entre o que foi descrito por Kanner em 1943, com os
critérios de diagndstico estabelecidos no DSM-IV-TR (2002) e compreender quais os

comportamentos que determinam a inclusdo nestas perturbacdes do desenvolvimento.
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Quadro 1.

Descri¢do e Critérios de Diagnostico para a Perturbagdo Autistica (DSM-1V-TR,

2002)

Descri¢cao de Kanner (1943)

Critérios de diagndstico para perturbacao autistica

(...) Don (5:1) parecia feliz
quando deixado sé; ndo
ligava quando o pai chegava
a casa; ndo ligava as visitas.
(...) Frederick (6) nunca se
interessou pelo jogo das
escondidas.

(...) Richard ndao molda o
corpo quando estd ao colo.

(...) Don tem uma memoria
excelente para rostos e nomes
mas ndo é capaz de fazer
perguntas nem de responder
a questoes que lhe colocam.
(...) Uma das primeiras
palavras que Frederick disse
foi “apesar de tudo”.

(...) Richard (3:3) ndo falava
e parecia ndo ouvir.

(...)Don gostava de rodar
objetos; quando interrompido
tinha ataques de furia
durante os quais destruia os
objetos.

(...)Frederick tinha pavor ao
aspirador.

(...)Richard tem obsessdo com
pormenores.

Frederick nunca revelou
comportamentos de
antecipagdo.

Um total de seis (ou mais) itens de (1) (2) e (3), com pelo
menos dois de (1), e um de (2) e de (3).

(1) défice qualitativo na interacdo social, manifestado pelo
menos por duas das seguintes caracteristicas:

(a) acentuado défice no uso de multiplos comportamentos
ndo verbais, tais como contacto ocular, expressao facil,
postura corporal e gestos reguladores da interagao social;
b) incapacidade para desenvolver relagdes com os
companheiros, adequadas ao nivel de desenvolvimento;

(c) auséncia da tendéncia espontanea para partilhar com os
outros prazeres, interesses ou objectivos (por exemplo; ndo
mostrar, trazer ou indicar objetos de interesse),

(d) falta de reciprocidade social ou emocional;

2) défices qualitativos na comunicacdo, manifestados pelo
menos por uma das seguintes caracteristicas:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da
linguagem oral (ndo acompanhada de tentativas para
compensar através de modos alternativos de comunicagao,
tais como gestos ou mimica);

(b) nos sujeitos com um discurso adequado, uma acentuada
incapacidade na competéncia para iniciar ou manter uma
conversagdo com 0s outros;

(c) uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou
linguagem idiossincratica;

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

(3) padroes de comportamento, interesses e atividades
restritos, repetitivos e estereotipados, que se manifestam
pelo menos por uma das seguintes caracteristicas:

(a) preocupagdo absorvente por um ou mais padroes
estereotipados e restritivos de interesses que resultam
anormais, quer na intensidade quer no objectivo;

(b) adesao, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais
especificos, ndo funcionais;

(c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por
exemplo, sacudir ou rodar as maos ou dedos ou movimentos
complexos de todo o corpo);

(d) preocupagao persistente com partes de objetos.

B. Atraso ou funcionamento anormal em pelo menos uma
das seguintes areas, com inicio antes dos trés anos de idade:
(1) interagdo social, (2) linguagem usada na comunicagao
social (3), jogo simbolico ou imaginativo.

Imitagao/ Interesse pelas outras criangas/ Olhar para os
outros/ Apontar/ Mostrar ao outro/ Partilhar

C. A perturbagdo nao é melhor explicada pela presenca de
uma Perturbag@o de Rett ou Perturba¢do Desintegrativa da
Segunda Infancia.
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Ja a Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID-10, 2010) refere o autismo infantil como uma
“perturbacao pervasiva do desenvolvimento” que se caracteriza pela presenca de
comportamentos diferentes ou comprometidos, que se manifestam antes do trés anos
de idade e envolvem trés areas do desenvolvimento: atencdo social reciproca,
comunicacdo e interesses restritos, estereotipados e repetitivos. Esclarece ainda que
podem estar associados outro tipo de problemas como fobias, problemas de sono ou

alimentares, birras ou auto agressao.

1.1.Perturbacées do espectro do autismo e etiologia: cruzamentos e
complexidades.

Para Geschwind (2011) e Tuchman (2013) entre outros, ndo existe uma
etiologia unica nem uma explicagdo unitaria para as PEA .

Existem evidéncias que colocam as PEA como uma desordem
neurodesenvolvimental, com forte componente genética (Volkmar, Chawarska, &
Klin, 2008; Lord & Bishop, 2010) no entanto, ainda nao foi possivel apresentar
biomarcadores validos (Walsh, FElasabbagh, Bolton & Singh, 2011) que a
identifiquem precocemente (Tardif, 2010) e facilitem a sua prevencao.

Também Pinto, et al, (2010) referem, em relagdoa estudos feitos em gémeos e
em familias com criancas com PEA, no ambito do Autism Genome Project
Consortium (AGP, 2007), que estas perturbacdes tem uma base de grande
suscetibilidade genética e que existe o envolvimento de um “multiple rare genic
CNVs, both genome-wide and at specific loci” (p. 6) nas PEA.

Gai et al. (2012) descrevem as PEA como uma “constellation of highly
heritable neuropsychiatric disorders” (p.402) e, no estudo que desenvolveram sobre
Rare structural variation of synapse and neurotransmission genes in autism,
verificaram que existe um conjunto de novas variantes que envolvem as funcdes
sindpticas e os processos de sinalizacdo do 4cido glutdmico que atua como
neurotransmissor e influencia os processos de aprendizagem e memoria.

Geschwind (2011) refere que a identificacdo de varias dezenas de genes
suscetiveis de influenciar as PEA tem contribuido para uma compreensdo mais
profunda da sua fisiopatologia.

Tuchman (2013) defende que “é a combinagdo de influéncias genéticas
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complexas com os diferentes ambientes que da forma a circuitos cerebrais diferentes,
mas interrelacionados, sendo responsaveis pela heterogeneidade do fenotipo das
PEA” (p.4).

Esta heterogeneidade tem dificultado a constru¢do de uma abordagem
especifica que dé resposta a todo o tipo de varidveis comportamentais, dentro do
continuum de severidade, que os individuos apresentam.

Torna-se crucial, para o exercicio de uma interven¢do atempada e
fundamentada, que os profissionais, de diferentes areas, sejam capazes de identificar
os sinais de alarme no sentido de ajudar as familias a iniciar percursos de intervencao

de qualidade, o mais cedo possivel.

1.2.Desenvolvimento e sinais de alerta.

Os compromissos relacionados com as PEA sao definidos na comparagao com
o desenvolvimento considerado tipico para as diferentes idades (Bishop et al. 2008).
Nesta perspectiva, ¢ tendo em conta a dificuldade em interpretar os sinais de
referencia ligados as PEA em idades muito baixas varios investigadores t€ém vindo a
desenvolver instrumentos de avaliagdo do desenvolvimento sensiveis a estas
caracteristicas que facilitem a identificacdo de criancas em risco (Kleinman et al.,
2007; Oliveira, 2010).

As consultas de avaliagao do desenvolvimento regulares para criancas abaixo
dos 3 anos de idade possibilitam uma observagdo atenta sobre comportamentos que
podem evidenciar uma situacdo de inclusdo nas PEA. Para isso € necessario
reconhecer alguns das caracteristicas destas perturbagdes que devem levar a uma
avaliacdo mais aprofundada com instrumentos mais sensiveis a esta problematica.

A Checklist for Autism in Toddlers (Baron-Cohen, Allen & Gillberg, 1992) foi
utilizada no Reino Unido no sentido de perceber que criancas se encontrariam em
risco de desenvolver comportamentos de inclusdo nas PEA e contribuiu para
diagnosticar e iniciar uma intervencao em idades precoces. Era aplicada na casa da
familia, por enfermeiras de satide publica, nas suas visitas de rotina a criangas com
cerca de 18 meses de idade e enfatizava comportamentos ligados a atengdo conjunta e
imaginagdo (Bishop et al., 2008). Durante a visita os pais respondiam a algumas
perguntas acerca do desenvolvimento dos seus filhos e eram observados os

comportamentos da crianga na interagdao. Os resultados destas avaliagdes permitiram
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identificar muitas criangas que, mais tarde, foram diagnosticadas como tendo uma
PEA e iniciar uma intervengao especifica precocemente.

Segundo Bishop, et al. (2008) muitas criancas, que tinham suspeita de
perturbagdes no desenvolvimento nas consultas de vigilancia, deixavam de ser
acompanhadas antes de ser feito um rastreio com um instrumento adequado nao sendo
identificadas atempadamente. Perante esta situacdao foi desenvolvida uma versdo
modificada da CHAT pela Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), que
passou a ser utilizada como um questionario apresentado as familias e que continha
um maior namero de itens sensiveis as caracteristicas das PEA que a sua antecessora e
que permitia a sua utilizacdo em todas as situagdes de risco sinalizadas.

A M-CHAT (Robins, Fein, Bartons & Green, 2001) consiste numa lista de 23
perguntas de resposta dicotomica (sim/ndo). Tem um formato simples, com
vocabulario acessivel a diferentes niveis de competéncias linguisticas por parte do
entrevistado e estd traduzida em diversas linguas. Permite a detec¢do de criangas com
idades compreendidas entre os 16-30 meses (Kleinmam et al., 2007; Oliveira, 2010)
com base em especificidades das PEA.

Apresenta questdes que se relacionam com comportamentos considerados de

alerta para estas perturbacdes e que adiante se exemplificam:

* (1) A suacrianga gosta de brincar ao colo fazendo “cavalinho?

* (2) Interessa-se pelas outras criangas?

* (7) Aponta o indicador para pedir alguma coisa?

* (10) A crianca mantem contacto visual por mais de um ou dois segundos?
» (11) E muito sensivel aos ruidos (ex. tapa os ouvidos)?

* (14) Responde quando o(a) chamam pelo nome?

* (17) Olha para as coisa que o adulto est4 a olhar?

* (18) Faz movimentos estranhos com as maos/dedos proximo da cara?

As perguntas apresentadas estdo em sintonia com as caracteristicas das PEA
tais como dificuldades na interacdo social e comportamentos repetitivos permitindo,
com a sua utilizagdo, diferenciar as PEA de outras perturbagdes do
neurodesenvolvimento (Oliveira, 2010).

Importa realcar o facto de que as investigagdes realizadas, a nivel mundial e
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em consorcios multinacionais, tem contribuido para identificar, em idades cada vez
mais precoces, os sinais de alerta associados a estas perturbagdes (Filipek, et al.,1999;
Allison et al. 2008; Gillberg, 2010; Gillespie-Lynch et al., 2012; Tuchman, 2013)
permitindo o inicio de uma intervencdo atempada e justificando plenamente o

investimento que os paises fazem no atendimento precoce € na investigacao.

1.3.Triade de compromissos.

Lorna Wing, médica psiquiatra inglesa, ¢ uma das referéncias para a
compreensdo de aspetos diferenciados no ambito das PEA. Em 1979, em conjunto
com J. Gould, publicou o artigo “Severe impairments of social interaction and
associated abnormalities in children: epidemiology and classification” onde faz
referéncia a uma triade de compromissos (Wing, 1996) experienciados nas pessoas
que apresentam PEA. Segundo esta autora e investigadora, as pessoas com PEA
apresentam dificuldades em trés dominios especificos — linguagem e comunicagao,
interacdo social, pensamento e comportamento e evoluem num continuum nao
apresentando todos, os mesmos graus de dificuldade.

Wing (1988) defende a nocdo de um continuum de severidade (Jinior &
Kuczynski, 2007) em fun¢do da variacdo, ao nivel da cognicdo e do perfil de

desenvolvimento (Quadro 2).

Quadro 2.
Continuum de Severidade: Algumas Caracteristicas das Pessoas com Critérios de

Inclusao nas PEA (Adaptado de Junior & Kuczynski, 2007, p.4).

Item Em criancas Em criancas com
com maior menos compromisso
compromisso cognitivo
cognitivo
1 2 3 4
Interacéo social Indiferente Aproximagdo s6  Aceita Aproximagao de
para as passivamente a  modo bizarro
necessidades adaptag@o
fisicas

Comunicac¢ao Ausente S6 as Responde Comunicagao

Social (Verbal e necessidades a aproximagdo  espontanea, repetitiva

nao verbal)
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(Continuagdo) Continuum de Severidade: Algumas Caracteristicas das Pessoas com

Critérios de Inclusao nas PEA (Adaptado de Junior & Kuczynski, 2007, p.4).

Imaginacéo Social Sem Copia Usa bonecos ¢ Atos fora da situacao
imaginacao mecanicamente o brinquedos mais repetitivos, usa o
outro corretamente, outro mecanicamente
mas ¢é,
repetitivo,
limitado, ndo
criativo
Padrdes Simples Simples (dirigido  Rotinas Verbal abstracto
repetitivos (autoagressao) ao objecto) girar  complexas, (questoes repetitivas)
a0 corpo do objecto manipulacdo de
objetos e
movimentos
(rituais e
ligagdes com
objetos)
Linguagem Ausente Limitada Uso incorreto Interpretagoes literais,
(ecolalia) de pronomes, frases gramaticais
preposigdes, repetitivas
uso
idiossincratico
de frases
Respostas a Muito marcada  Marcada Ocasional Minima ou ausente
estimulos
sensoriais
Movimentos Muito marcados Presentes Ocasionais Minimos ou ausentes
(balancear e
estereotipias)
Comportamentos  Ausentes Um padrao Um padrio na Um padrao de
especiais melhor que os sua idade habilidade acima da
outros, mas cronolégica, idade cronologica.

abaixo da idade
cronolégica

outros abaixo.

Diferentes das outras
habilidades.

Magyar (2011) refere que as criancas com PEA revelam dificuldades que se
enquadram em diferentes categorias sendo fundamental a sua compreensao para que
se possam organizar, adequadamente, os contextos de intervencdo de forma a
respeitar as suas caracteristicas e necessidades.

Na perspectiva desta investigadora as caracteristicas, relativas a aprendizagem,
que as criangas podem apresentar variam ao longo do tempo, afetam todas as suas
acoes e podem organizar-se em padrdes de desenvolvimento baixo, intermédio e alto

(quadro 3) implicando, todos eles, ajustamentos num programa de intervengao.
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A compreensdo dos diferentes padroes de desenvolvimento permite organizar
uma intervencao adaptada as caracteristicas, necessidades e interesses do aluno
possibilitando uma resposta focada nas diferentes areas de compromisso, contribuindo

para potenciar padrdes de interagdo social e de comunicacdo facilitadores da

autonomia e do desenvolvimento.

Quadro 3.

Caracteristicas da Aprendizagem do Aluno (Magyar, 2011)

Défice cognitivo,
atraso significativo
ao nivel académico.
Pouco interesse na
intera¢do com o0s
pares. Atraso ou
auséncia de
linguagem.
Dificuldades graves
ao nivel da
autonomia e do
comportamento
adaptativo. [:

Desenvolvimento baixo

Sensibilidade
sensorial excessiva
ou moderada ou
reagdes exageradas
estimulos. Auto
agressao, ou agressao
aos outros. Pode
apresentar problemas
significativos de
sono ou de
alimentag@o.

\/Desenvolvimento intermédio |

Pode apresentar défice
cognitivo e uma grande
variabilidade cognitiva.
Pode apresentar alguns
compromissos ao nivel
académico e um perfil
académico muito variavel.
Pode ter linguagem mas
estar limitado na forma e
na fungdo. O interesse na
interagdo com os pares
pode ser muito variavel.
Competéncias funcionais [:\

abaxo do esperado.
Sensibilidade sensorial.
Pode apresentar problemas
de comportamento - défice
de atencdo, depresssao,
ansiedade.

Desenvolvimento alto |

\4

As competéncias
cognitivas podem ser
dentro ou acima da média.
Variabilidade cognitiva
evidente. Pode apresentar
alguns desvios ao nivel
das competéncias
académicas. Linguagem
esta bem desenvolvida
mas a sua qualidade esta
afetada.Interesse na
interagdo com os pares.
Competéncias funcionais
variaveis. Presenca de
sensibilidade sensorial.
Pode apresentar
dificuldades ao nivel do
comportamento ou
problemas psiquiatricos.

O National Autism Center (NAC) no seu documento: “Parent’s Guide to
Evidence-Based Practice and Autism”, apresenta um resumo das mudangas no
desenvolvimento que se registam ao longo do percurso de vida da crianca que se
enquadra nas PEA. Este resumo (quadro 4) permite compreender como o
desenvolvimento fica comprometido e quais sdo as areas que se devem privilegiar

quando se procura uma abordagem/programa de intervengao.
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Quadro 4

Mudangas no Desenvolvimento ao Longo da Vida Escolar (Adaptado de Parent’s

Guide to Evidence-Based Practice and Autism, NAC, 2011, p.25).

Dominio
Desenvolvimento
social

Idade
Infancia

Sintomas

Pode evitar o toque;

Pode isolar-se dos pares;

Pode ndo imitar expressdes faciais;

Pode ndo responder aos risos partilhados;

Nao reage as necessidades emocionais dos
outros

1% anos de

Escolaridade

Pode ndo se envolver nos jogos sociais;

Pode preferir as criangas mais novas;

Pode parecer “manddo” quando brinca com
outras criangas.

Adolescéncia

Falha nas competéncias sociais;

Os encontros sdo vistos como desafios
perturbadores;

Questdes ao nivel da higiene (rigidez ao nivel
das competéncias de autonomia pessoal).

Comunicacao

Infancia

Pode nao falar

Ecolalia imediata ou diferida
Uso de frases codificadas
Pode ndo responder ao nome
Pode ndo usar gestos

1% anos de

Escolaridade

Pode parecer um “pequeno professor” a falar
de um assunto que lhe interessa

Naéo estabelece intera¢do na conversacao

Pode ndo perceber que o que diz magoa os
outros

Adolescéncia

Fraca compreensao de conceitos abstratos
Nao compreende anedotas ou metaforas

Pode utilizar mimica e discurso de
personagens da televisdo.

Padroes
desadequados de
comportamento,
interesses ou
atividades

Infancia

Movimentos motores repetitivos (abanar as
maos, rodar sobre si proprio, balancear)

Pode alinhar os brinquedos para observacao
Pode apresentar rigidez nas rotinas

1% anos de

Escolaridade

Nao tem nogao dos limites

Pode criar as suas proprias regras para dar
sentido ao seu mundo e ndo aceitar que oS
outros as quebrem

Adolescéncia

Pode apresentar rituais que o ajudam a
controlar tiques motores

Pode ter obsessdo com as horas quando esta
com alguém
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(Continuagdo) Mudangas no Desenvolvimento ao Longo da Vida Escolar (Adaptado

de Parent’s Guide to Evidence-Based Practice and Autism, NAC, 2011, p.25).

Outros

Infancia Birras
Sensibilidade a luz ou ao som
Problemas de alimentagéo (texturas)
Auséncia de nogdo do perigo
1° anos de Dificuldades ao nivel académico
Escolaridade Dificuldade em concentrar-se ou irritabilidade

devido a problemas de sono ou de
comunicacao

Dificuldades nas transigoes

Dificuldades nas atividades motoras

Adolescéncia

Sintomas de depressao ou ansiedade

Age a desproposito

Pode ndo compreender as regras relativas ao
comportamento sexual

Aumento do risco de convulsdes

Estudos feitos por Landa (2008), Lord e Bishop (2010), Oliveira, (2010),

Rogers e Dawson, (2009, 2010), chamam a atengdo para o facto de que as alteracdes

no comportamento, que se enquadram nos critérios da PEA, poderem ser detectadas a

partir dos 20-24 meses, sendo essencial iniciar uma intervencao atempada que incida

nas areas da comunicacdo, da interacdo social, da linguagem, do brincar e do

funcionamento cognitivo.

Dingfelder e Mandell (2011), Klin (2009) Lord et al. (2005), Geschwind

(2011), Tuchman (2013) argumentam que tém sido feitos muitos avangos ao nivel da

genética, das neurociéncias e em estudos longitudinais de criangas com PEA e seus

irmaos, mas a passagem de todo este conhecimento para a pratica, ao nivel de uma

intervencdo direcionada para as causas destas perturbacdes ainda tem um longo

caminho a percorrer.
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2.Teorias de Referéncia para as Perturbacdes do Espectro do Autismo

Neste capitulo abordam-se as teorias mais referidas por diferentes autores para ajudar
a explicar muitas das caracteristicas da populagdo que se enquadra nas PEA. Os
subcapitulos estao organizados da seguinte forma:

2.1. Teoria ecologica do desenvolvimento humano. 2.2. Teoria da mente. 2.3. Teoria
das fungdes executivas. 2.4. Teoria da coeréncia Central. 2.5. Teoria da cegueira
mental — “The Mindblindness Theory”. 2.6. Teoria da empatia-sistematizacao. 2.7.
Teoria da sociabilidade nas perturbagdes do espectro do autismo.

A descricao feita por Leo Kanner (1943) no seu artigo “Autistic Disturbances
of Affective Contact” permitiu organizar, num conceito especifico, um conjunto de
comportamentos com caracteristicas comuns, identifica-los como uma perturbacao do
desenvolvimento e retird-los da area da doenga mental onde estavam inseridos até ai.

A partir desse momento, muitas investigacdes se tém realizado, focadas no
conjunto de comportamentos que as criancas deste grupo apresentam tentando, de
diferentes formas, perceber qual a sua etiologia (Tuchman, 2013), quais os bio
marcadores validos para a sua detec¢do precoce (Artigas-Pallarés, Guitart, Gabau-
Vila, 2013; Walsh, et al., 2011), qual a intervencao mais adequada para perturbacdes
tdo heterogéneas (Lord et al., 2005; Magyar, 2011; Odom, Boyd, Hall, & Hume,
2010).

Estas investigacdes deram origem a teorias que, ao longo do tempo, tém
conduzido a diferentes interpretacdes sobre as PEA e funcionado como suporte para
fundamentar de intervencdo (Barnbaum, 2008; Baron-Cohen, 2008; Frith, 2003;
Happé, 2000; Lawton & Kasari, 2013; Lombardo, et al., 2010; Oliveira, 2009;
Tuchman, 2013; Vismara & Rogers, 2010).

Estando esta investigacdo direcionada para a compreensdo da estrutura
conceptual, organizativa e de intervencdo de abordagens/programas especificos nas
PEA torna-se essencial conhecer algumas dessa teorias e interpretagoes.

Este conhecimento contribui para um olhar diferenciado na interpretagdo das
narrativas ligadas a cada tipo de intervenc¢do, procurando evidenciar os aspectos mais
significativos para que a intervengdo possa ser potenciadora de qualidade de vida do
individuo e contribua para melhorar a interacao entre os diferentes contextos de vida
da pessoa com PEA (Charman et al., 2011; Rondanini, 2000; Volkmar, Chawarska &
Klin, 2005; Wetherby & Woods, 2006; Woods & Wetherby, 2003).
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Refiro, por isso, ainda que sucintamente, algumas das teorias que tém marcado
a interpretacdo dos comportamentos da populagdo que se enquadra nas PEA. Teorias
e narrativas, em conjunto, contribuem para um olhar multifacetado sobre as
dimensdes que estdo envolvidas numa intervengdo especifica para populagdes com

PEA (Barnbaum, 2008; Baron-Cohen, 2008; Frith, 2003; Happé¢, 2000).

2.1.Teoria ecolégica do desenvolvimento humano.

A ecologia ¢ o estudo das relagcdes entre os organismos € os contextos de
interacdo. Nesta perspectiva, o modelo bio ecologico de Bronfenbrenner (1979)
defende que o desenvolvimento da crianga estd condicionado pela interagdo da parte
bioldgica com ambiente social onde evoluciona. Desta forma, ao considerarmos a
crianca temos de englobar a familia, os amigos, os vizinhos, a escola, assim como
todos os servigos que constituem a geografia institucional e legislativa que molda os
contextos por si habitados.

Bronfenbrenner (1979) vai caracterizar a sua “teoria ecoldgica do
desenvolvimento humano”, como “o estudo cientifico da acomodagdo progressiva e
mutua, ao longo da vida, entre o ser humano em crescimento e os ambientes que lhe
estdo proximos e onde as particularidades do individuo e do ambiente interagem para
produzir constancia e mudanga nas caracteristicas da pessoa no curso de sua vida"
(p.514), colocando em evidéncia a importancia dos contextos no desenvolvimento
pessoal dos individuos.

Ao considerar a interligagdo existente entre os diferentes ambientes onde a
pessoa interage e o desenvolvimento, Bronfenbrenner (1995) chama a aten¢do para a
necessidade de olharmos para os individuos, considerando a interacdo com os
contextos, nao nos centrando apenas nas caracteristicas inatas do individuo.

A teoria ecologica do desenvolvimento humano, proposta por Brofenbrenner
(1995), ainda que ndo esteja diretamente relacionada com a interpretacdo do
comportamento das pessoas com PEA, ¢ fundamental para a interpretacdo de
processos ligados as abordagens/programas especificos de intervengao.

Sendo o foco desta investigagdo a compreensao de como as
abordagens/programas especificos de intervencao para alunos com PEA, respondem

as suas idiossincrasias e individualidades, a teoria ecologica do desenvolvimento
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humano, permite-nos compreender a abrangéncia e atuacdo dos programas
relativamente aos diferentes ambientes da criancga.

A compreensdo sobre a influéncia que os diferentes ambientes t€ém sobre o
desenvolvimento permite-nos fazer uma avaliacdo holistica da crianga e dos seus
contextos e perspetivar uma intervencao funcional baseada nas rotinas da crianca e da
sua familia .

Para Brofenbrenner (1986) a crianga cresce numa relacdo de reciprocidade
com o “ambiente ecologico” influenciando e deixando-se influenciar pelos diferentes
contextos onde interage. Para este autor, o ambiente ecoldgico ¢ um conceito
topoldgico que se organiza numa série de estruturas concéntricas incluidas umas nas
outras (Rondanini, 2000).

Os niveis estruturais que compdem € organizam o ambiente ecoldgico sdao
respetivamente: o microssistema, 0 mesosistema, o exosistema € o macrosistema
(Portugal, 1992).

O microssistema — inclui os cenarios imediatos de vida do individuo; o
meossistema — engloba as relagdes entre microssistemas nos quais o individuo
experiencia a realidade; o exosistema — ¢ composto pelos ambientes que influenciam a
vida do individuo mas onde ele ndo € um participante ativo (sistema escolar, saude) e
0 macrosistema - representa os padroes de uma determinada cultura, ideologia,
sociedade (Pereira, 2009; Rondanini, 2000).

O cronosistema engloba os sistemas anteriores e ¢ onde se enquadra a questao
do tempo. Possibilita considerar as influéncias no desenvolvimento, na pessoa,
continuidades € mudancas ao longo da vida (Prati, Couto, Moura Poletto, & Koller,
2008).

Brofenbrenner (1979) refere ainda o conceito de “transi¢cdo ecoldgica” —
quando se verifica uma mudanga de posicdo do individuo no ambiente ecoldgico,
seguida de uma mudanga de papel, de situacdo ambiental ou ambas (Rondanini,
2000).

Devemos, por isso, olhar para uma abordagem/programa especifico de
intervencao de forma a perceber onde se espelha o cruzamento dos diferentes sistemas
e as marcas que produzem no desenvolvimento do individuo.

Esta teoria revela-se importante ao considerar toda estrutura organizativa que

se estabelece a volta de um individuo com PEA sabendo que esta influencia o
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desenvolvimento do sujeito e que, por sua vez, vai condicionar e influenciar todos os

outros sistemas que lhe estao proximos (Bronfenbrenner, 1979).

2.2.Teoria da mente.

A compreensdo que fazemos das situagdes que vivenciamos fundamenta-se
numa “ferramenta mental que todos os adultos (...) utilizam em maior ou menor grau”
(Frith, 2006, p.106).

Esta capacidade, que os teoricos apelidaram de Teoria da Mente (ToM), ¢
essencial para que um individuo seja capaz de compreender o seu comportamento
bem como o comportamento dos outros (Begeer et al., 2011).

A Teoria da Mente (ToM) refere-se a “competéncia de explicar e predizer o
comportamento, a partir de hipdteses sobre os pensamentos, emogdes e objectivos dos
parceiros numa interagao social” (Pisula, 2010, p.120).

Klin (2000) apresenta a hipdtese de que a ToM, em relag@o aos défices sociais
que as pessoas com PEA apresentam “¢ uma incapacidade, especifica e cognitiva de
atribuir estados mentais tais como crencgas, intengdes ou desejos no outro ou em si
proprio” (p. 831).

A auséncia desta competéncia esta relacionada com as dificuldades que as
criangas e jovens, que se enquadram nas PEA, t€ém para se colocarem no lugar do
outro ¢ de compreenderem os seus diferentes estados mentais (Baron-Cohen, 2008;
Frith, Happé & Siddons, 1994; Frith, 2006; German & Leslie, 2000; Premack &
Woodruff, 1978; Siegel, 2008; Yirmiya, Erel, Shaked, & Solomonica-Levi, 1998).

Tal como podemos ver no quadro 5, de uma forma mais esquematica, existem
diferentes interpretagdes sobre a ToM e da influéncia que esta tem na organizacao

mental dos individuos.
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Quadro 5.

Explicagoes Predominantes da Teoria da Mente (German & Leslie, 2000)

Identificacao Explicacao do desenvolvimento
da ToM
Integrada
Modular O individuo processa espontaneamente as acodes realizadas.

Trata as agdes como intencionais ¢ automaticamente da-lhes

um significado mental.

Teoria-teoria

O individuo desenvolve uma teoria sobre como funciona a

mente que vai substituindo por outras teorias ao longo do

tempo.

Sociocultural As variaveis do contexto social (ex.: interacdoes com a familia
e amigos) vao funcionando como fontes para o
desenvolvimento da ToM.

Linguagem A ToM desenvolve-se a partir da nossa capacidade para
utilizar a linguagem.

Diferenciada

Socializagdo Raciocinar sobre os seus proprios estados mentais ou o0s

funcional estados mentais dos outros sdo capacidades cognitivas

multilinear distintas: raciocinio intrapessoal e raciocinio social.

Simulacao O individuo usa as suas capacidades de raciocinar sobre si

proprio para mapear e simular os estados mentais dos outros.

Segundo varios autores, as pessoas que se enquadram nas PEA teriam esta

competéncia comprometida ndo sendo capazes de formular hipdteses sobre as acdes

dos seus pares nem de se colocar no seu lugar (Begeer et al., 2011; Blakemore &
Frith, 2009; Frith, 2006).

Pisula (2010) defende que as pessoas que se enquadram nas PEA ndo sdo

capazes de reconhecer, de forma correta, os estados mentais do outro (por ex.:

intencdes desejos e crengas) apresentando a sua capacidade para obter informagao a

partir da analise do comportamento do outro muito limitada. Por outro lado, e em

relagdo a si proprios, essa competéncia também compromete a sua capacidade para

identificar e nomear as suas proprias emocoes.
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Ao nivel da interven¢ao educativa, a auséncia ou limitagdo desta competéncia
condicionaria a possibilidade do individuo de compreender pistas para agir a partir

das acoes do seus pares.

2.3.Teoria das func¢des executivas.

As “fungdes executivas sdo processos neuropsicologicos envolvidos nas
fungdes cognitivas complexas que incluem planeamento, flexibilidade cognitiva e
comportamental, inibicio e memoria de trabalho” (Montegomery, Stoesz, &
McCrimmon, 2013, p. 5).

Segundo Frith (2006) o controle das agdes através dos sistemas executivos €
uma area muito importante das neurociéncias. Esta autora refere que as capacidades
executivas nao sao necessarias para as acoes de rotina tal como andar ou comer, mas
sdo essenciais para quando € necessario executar tarefas que nao sao habituais.

Baron-Cohen (2008), Hill (2004), Frith (2006), Ozonoff, Pennington, e Rogers
(1991), utilizam o termo “funcdes executivas” para englobar fungdes como planear,
memoria de trabalho, controle dos impulsos, planear uma agao ou flexibilidade mental
bem como a capacidade para iniciar e/ ou monitorizar uma ac¢do. Para a realiza¢do
destas fungdes os individuos tém de ser capazes de se descentrar das agdes de rotina
para pensar sobre uma acao ndo planeada.

Ligado ao planeamento podemos encontrar a¢des motoras (por exemplo,
movimentos), de atencdo ou mesmo pensamentos. Controlar a acao inclui estabelecer
um plano, executar esse plano, manter-se focado num assunto. Segundo esta teoria, as
pessoas com PEA tém dificuldade em planear a¢des e manter a atengdo apresentando
por isso um défice na fungdo executiva. Ainda na perspectiva apresentada por esta
teoria, as pessoas com PEA tém comportamentos repetitivos porque ficam presas a
uma determinada situagdo ndo tendo flexibilidade para elaborar um outro plano de
acao.

Alguns autores como Baron-Cohen (2008), Montegomery, Stoesz, e
McCrimmon (2013) argumentam que esta teoria ndo tem reunido consensos em
virtude de se ter verificado que, muitas criangas que apresentam comportamentos que
se enquadram nas PEA, sdo capazes de resolver alguns dos testes psicologicos
especificos para avaliar esta condicdo (como por exemplo o Teste da Torre de

Londres).

41



2.4.Teoria da coeréncia central.

A teoria da coeréncia central refere-se a tendéncia que as criangas e os adultos,
considerados como tendo um desenvolvimento tipico tém para processar a informacao
através de atributos e significados de ordem geral e s6 depois considerarem os
aspectos particulares (Happé & Frith, 2006; Frith, 2006).

Para Happé e Frith (2006), Frith (2006), Gomot, Belmonte, Bullmore,
Bernard, e Baron-Cohen (2008), Jollifee ¢ Baron-Cohen (2000, 2001) as pessoas que
se inserem nas PEA tém dificuldades em integrar a informagao de forma coerente nao
sendo capazes de ter um panorama geral de uma determinada situagcdo. Em vez disso
focam-se em pormenores ou em detalhes minimos condicionando a possibilidade de
compreender um assunto ou situagao no seu todo.

Happé e Frith (2006) realizaram uma meta analise de artigos sobre a teoria da
coeréncia central em pessoas com PEA e verificaram que, muitos dos estudos
realizados permitem concluir que existem de facto fragilidades da integracdo da
informacao por parte dos individuos que apresentam caracteristicas de inclusdo nas
PEA, mas que nem todos os estudos sdo conclusivos. Para estas autoras este facto
pode dever-se a utilizagdo de tarefas muito diferentes para testar esta hipotese. Nao
deixam no entanto de evidenciar que as pessoas com PEA tém uma capacidade
superior para identificar pormenores em tarefas especificas e que, quando instruidas
para o efeito, conseguem ter uma percepcao mais global da situagao.

Para Baron-Cohen (2008), se por um lado esta teoria da coeréncia central ¢
muito apelativa porque ajuda a explicar as “areas de especialidade” que algumas
pessoas, que se enquadram nas PEA, tém para se focarem em aspectos muito
especificos de uma situagdo ou cendrio e identificarem certas particularidades muito
rapidamente (ex.: encontrar a caixa do DVD com o filme preferido no meio de todos
os DVD’s expostos num local que ndo conhecem) implica que as pessoas que se
incluem nas PEA levem mais tempo a compreender um contexto mais vasto.

Baron-Cohen (2008); Crespo-Eguilaz, Narbona, e Magallén (2012); Happé e
Frith (2006) consideram que um défice na teoria da coeréncia central contribui para
dificuldades na compreensao das situagdes sociais, por parte das pessoas com PEA, o
que levaria a uma desadequacao nas respostas as situagdes.

Em relacdo as abordagens/programas especificos de intervencdo, ao

considerarmos esta teoria, torna-se fundamental observar as metodologias utilizadas e
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verificar se fornecem pistas para que os individuos com PEA aprendam a identificar o
essencial do supérfluo, descrever uma imagem, captar o essencial de uma historia sem
se deter nos detalhes, reconhecer o sentido das palavras ambiguas tendo em conta o
contexto, compreender uma ironia, a linguagem figurativa, etc. (Crespo-Eguilaz,

Narbona, & Magallon, 2012).

2.5.“The mindblindness theory” - teoria da cegueira mental.

Baron-Cohen (1992,1995, 2008a, 2008b) interliga a Mindblindness theory
com a ToM e sugere que as pessoas que se inserem nos critérios estabelecidos para as
PEA podem apresentar “uma cegueira mental” por, aparentemente, ndo serem capazes
de adequar o seu comportamento as agdes dos outros. Segundo este autor, as pessoas
que se inserem nos critérios da PEA, apresentam compromissos no desenvolvimento
da teoria da mente revelando dificuldade em dar sequéncia a agdes de interacdo com
os outros. Assim, para esta populacdo, o comportamento dos outros ¢ confuso e
imprevisivel, até mesmo assustador.

Baron-Cohen (2008a, 2008b) propde, com esta teoria, que os individuos com
PEA tém o desenvolvimento da ToM (teoria da mente) deficitdrio e por isso
apresentam diferentes graus de cegueira mental “mindblindness”.

As evidéncias que este autor apresenta para justificar esta asser¢ao sao as
dificuldades que as criangas revelam em diferentes etapas do desenvolvimento. D4
como exemplo o facto das criancas com desenvolvimento considerado tipico (Baron-
Cohen, 2008b), por volta dos 14 meses, mostrarem ‘““aten¢do conjunta”, ou seja, sao
capazes de apontar para os objetos e partilhar atencdo com o cuidador e as criangas
dentro do critério das PEA apresentarem muito pouco interesse em partilhar a atencao
com o outro. Acrescenta ainda que, por volta dos 24 meses, as criangas com
desenvolvimento considerado tipico entram em brincadeiras de “faz de conta”,
utilizam as suas competéncias para perceber o que o outro quer e as criangcas com
PEA brincam pouco (ou ndo brincam) ao faz de conta ou entdo t€ém um brincar muito
condicionado a regras e nao utilizam a imaginagao.

As criangas de trés anos, com um desenvolvimento considerado tipico, passam
no teste de Sally ou “Seeing leads to knowing”. Neste teste, a crianga v€ duas bonecas,
Sally a tocar numa caixa e Ann a olhar para dentro da caixa. Perante esta

demonstragdo, a crianca tem de ser capaz de perceber que sé pelo facto de Sally estar
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a tocar na caixa ndo consegue saber o que estd la dentro. As criangas que se
enquadram nas PEA apresentam muitas dificuldades para passar este teste.

Para Baron-Cohen (2008a, 2008b), o racional do teste “Seeing leads to
knowing” ¢ um dos principios da compreensdo intuitiva, que as criangas com
desenvolvimento considerado tipico, t€ém acerca de como os outros observam o
mundo. Estes principios aprendem-nos na interagcdo social integrados em diferentes
contextos. Para a maioria dos individuos com PEA estes principios tém de ser

ensinados pois ndo tém facilidade em apreendé-los naturalmente.

2.6.Teoria da empatia-sistematizacio.

A teoria da Empatia-Sistematizagdo proposta por Baron-Cohen (2009), explica
as dificuldades de comunicagdo e da interacao social das pessoas com PEA a partir da
articulacdo entre o nivel da empatia - compreensdao do outro, em oposi¢do as
competéncias em sistematizacao - construcao de sistemas e de relagdo entre objetos
ou assuntos.

Para Baron-Cohen e Wheelwright (2004) e Wakabayashi (2013), esta
discrepancia esta relacionada com niveis de testosterona fetais que, por sua vez, vao
influenciar o desenvolvimento cognitivo de ambos os sexos.

Segundo Baron-Cohen (2009), estes niveis de testosterona fetal, vao
condicionar a performance cognitiva das pessoas com PEA, especificamente na
perturbacdo autistica (autismo classico) e na sindrome de Asperger. Cruza esta teoria
com a ToM (Teoria da mente) por esta se referir a componente cognitiva da empatia
alertando para a necessidade de considerar também a componente afetiva pois € essa
que permite uma reacao emocional ao outro.

Para compreender estas diferengas Baron-Cohen (2003) desenvolveu testes
para o “Quociente de Empatia” (EQ), e para o “Quociente de Sistematiza¢do” (SQ-R)
que permitem, através do preenchimento de um questiondrio feito pela familia ou pelo
proprio (no caso de adultos), compreender se existe uma forte discrepancia entre a
componente emocional da empatia e a componente sistematizacdo (Auyeung,
Wheelwright, Allison, Atkison, Samarawickrema, & Baron-Cohen, 2009).

No quadro 6 podemos ver alguns dos itens utilizados no quociente Empatia
(EQ) e no quociente Sistematizagdo (SQ) para verificar a discrepancia entre a empatia

e sistematizagao em criangas.
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Quadro 6.

Exemplo dos Itens do Questiondrio para a Empatia/ Sistematizagdao EQ-SQ

(Auyeung et al., 2009).

Concordo
plenamente

Concordo

Nao
concordo

Discordo
completamente

1. A minha crianga gosta de olhar para
as outras pessoas.

2. A minha crianga nem sempre
compreende porque ¢ que certas coisas
aborrecem as pessoas.

3. A minha crianga nao se aborrece se
as coisas em casa ndo estdo no mesmo
lugar.

4. A minha crianga nao chora nem fica
aborrecida se um personagem de um
filme morre.

5. A minha crianca gosta muito de
arrumar coisas (ex.: flores, livros,
colecdes de musica).

6. A minha crianga d4 conta quando
alguém esta a brincar (piada).

7. A minha crianga gosta de cortar
vermes ou tirar as pernas aos insectos.

8. A minha crianga esté interessada em
diferentes elementos de uma espécie
animal (ex.: dinossauros, insetos).

9. A minha crianga rouba as coisas que
quer de um amigo ou irmaos.

10. A minha crianca interessa-se por
diferentes tipos de veiculos (ex: carros,
comboios, etc.).

As investigagdes realizadas por Auyeung, et al, (2009); Baron-Cohen et al.

(2004) demonstraram que os itens deste questionario tinham forte consisténcia interna

e fiabilidade sendo validos para medir os desempenhos dos sujeitos ao nivel da

empatia e da sistematizagdo. Chegaram também a conclusdo que quanto maior for a

discrepancia entre estes dois constructos maior ¢ a probabilidade de uma crianga se

enquadrar nas PEA.
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2.7. Teoria da sociabilidade nas perturbacées do espectro do autismo.

Ochs e Solomon (2010) definem “a sociabilidade humana como um leque de
possibilidades para a coordenagdao social com os outros que ¢ influenciada pelas
dinamicas individuais ou dos grupos sociais ’(p. 69).

Para estas investigadoras, a sociabilidade das pessoas com PEA pode ser

considerada como uma forma de coordenagdo social possivel.

Compreender as PEA ¢ compreender o que quer dizer relacionar-se com as
pessoas € com os objetos e qual papel do contexto sécio cultural para promover a
articulacdo entre atencdo conjunta, sintonia, intersubjetividade e coordenagdo social
de sentimentos e agdes (Ochs, Kremer-Sadlik, Sirota, & Solomon, 2004; Solomon

2010; Lawlor, 2010).

Para Ochs e Solomon (2010) as PEA colocam em evidéncia

the centrality of structured domains of social life, including
rules, codes, kinship, calendars, schedules, routines, and the
relatively stable spatial layouts of communities, schools,
neighbourhood supermarkets, and one’s home (...).

Alternatively, autistic impairments poignantly make clear just
how difficult social life can be without the necessary
competence to respond appropriately and effectively to
contingent, shifting events, such as disrupted plans, unexpected
requests or other social moves, late buses and appointments,
furniture differently arranged, and topical domains of
knowledge that drift without announcement in the flow of

ordinary conversation. (p.70)

O estudo desenvolvido por estas investigadoras, sobre as competéncias de
sociabilidade nos seres humanos, permitiu-lhes enunciar um algoritmo (Figura 2) que
envolve diferentes situagdes sociais que os individuos podem experienciar € que

afetam o seu potencial para a coordenagao social.
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Figura 2. Algoritmo da sociabilidade (Adaptada de Ochs & Solomon, 2010).

Os individuos, enquanto membros de comunidades sociais estdo “equipados
com repertérios de coordenagdo social” (Ochs & Solomon, 2010, p.72) facilitadores
da interagdo em virtude de serem pertenga de um grupo. O discurso utilizado dentro
de cada comunidade ¢, assim, partilhado pelos seus membros transmitindo um
sentimento de pertenca e de compreensao.

Por outro lado, as dinamicas de coordenacao social, utilizadas dentro ¢ fora
dos grupos, vao afetar a forma como o individuo se posiciona face aos outros, ao
colocar, em confronto, praticas, habitos, conhecimentos e discurso.

Ao funcionar como uma coordenagdo social para a interagdo com 0s outros
(Ochs & Solomon, 2010), a sociabilidade ¢ também afetada por um conjunto de
dimensdes - experiéncias de vida do individuo, maturidade, competéncias, e
condigoes fisicas e neurodesenvolvimentais — que contribuem para modelar a forma

como cada pessoa se posiciona no mundo.
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Na perspectiva de Ochs e Solomon (2012), todas as criangas nascem
equipadas com um potencial para a coordenacdo social mas, algumas delas, s6 o
conseguem fazer sob determinadas condigdes situacionais. O facto de apresentarem
critérios de inclusio nas PEA wvai alterar profundamente esta dinamica
comprometendo a evolugdo da sua sociabilidade.

Tendo em conta o algoritmo da sociabilidade os dominios (linguagem, meios
de comunicagao, intensidade emocional, topicos, conversagdo, mediagdo, alinhamento
corporal, tempo); as condi¢des facilitadores da sociabilidade (primeira forma de
comunicacdo com a familia, sequéncias de conversagcdo, conhecimento objetivo,
interacdo sem ser face a face, objetos ou animais para mediar a interacdo, escrever,
apontar, musica, tempo rapido ou moderado), poderdo ser areas para explorar quando
se estudam as abordagens/programas especificos junto de individuos com PEA (Ochs,

Kremer-Sadlik, Sirota, & Solomon, 2004; Ochs & Solomon, 2010).
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CAPITULO II - ABORDAGENS / PROGRAMAS ESPECIFICOS DE
INTERVENCAO NAS PEA

Neste capitulo fazemos referencia as diferentes abordagens/programas especificos
utilizados com a populacdo com PEA e os critérios utilizados por diferentes autores
para os caracterizar e classificar. Os diferentes subcapitulos estdo estruturados da
seguinte forma:

1. Intervengdes especificas-diferentes formas de classificacdo; 2. Caracterizagcdo das
abordagens/programas especificos utilizados no estudo; Programa Desenvolvimento
DIR/Floortime; Programa ABA - Applied Behaviour Analysis (ABA) Andlise
Aplicada do Comportamento; Programa TEACCH - Treatment and Education of
Autistic and related Communication handicapped Children

1. Intervencodes Especificas — Diferentes Formas de Classificacio

Investigagdes desenvolvidas a nivel internacional referem a importancia de
clarificar as diferentes abordagens/programas especificos de intervencao para as PEA
no sentido de permitir uma opc¢do mais fundamentada, por parte das familias e
técnicos (Bosa, 2006; Durlak, 2010; Hume et al., 2011; Magiati, Moss, Yates,
Charman, & Howlin, 2011; National Autism Center, 2009; Odom, Boyd, Hall, &
Hume, 2010; Odom, Boyd, Prior, et al., 2011; Peters-Scheffer, Didden, Korzilius, &
Sturmey, 2011; Ruble, Dalrymple, & McGrew, 2010; Salvadé-Salvado, Palau-
Baduell, Clofent-Torrentd, Montero-Camacho, & Hernandez-Latorre, 2012; Seida et
al., 2009; Warren et al., 2011).

As abordagens/programas especificos organizam-se segundo diferentes
modelos conceptuais (Fuentes-Biggi et al. 2006, L. Koegel, Matos-Fredeen, Lang &
R. Koegel, 2011; Lord & Bishop, 2010; Mulas et al., 2010; Charman, 2011) e tém
sido analisados a luz do conceito, baseado em evidéncias. Este termo, que comecou a
ser utilizado no campo da medicina, estendeu-se depois a outras areas e disciplinas
(Kazdin, 2008; Mesibov & Shea, 2010; National Autism Center, NAC, 2009, 2011,
Odom et al, 2010; Rogers, 1998; Rogers & Vimara, 2008; Salvado-Salvado et al.
2012; Simpson, 2005) serve de suporte a muitos dos autores para identificar as
abordagens/programas mais qualificados para dar resposta as caracteristicas das

pessoas com PEA.
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Salvado-Salvadd et al. (2012) referem que a Associagdo Americana de
Psicologia (APA, 2006), considerou essencial alargar o conceito para praticas
baseadas em evidéncias devido a heterogeneidade da populacdo com critérios de

inclusdo nas PEA. Segundo estes autores,

a pratica baseada em evidéncias define-se como a integracdo
das investigagdes mais atuais em conjunto com a validagdo
clinica e educativa e as perspectivas dos grupos de interesse
relevantes, de forma a facilitar as decisdes para a avaliagcdo e
intervencdo que se consideram mais efetivas para uma pessoa

concreta. (p.S64)

Kazdin (2008) refor¢a a definigdo de praticas baseadas em evidéncias
acrescentando que o “énfase nas praticas permite a integracdo nao s6 dos aspectos
clinicos e de investigacdo mas também dos aspectos culturais, necessidades e valores
das familias e pessoas com PEA, respeitando as suas opcoes e decisdes” (p.147).

Revisdes sistematicas (Charman et al. 2011; Eikeseith, 2009; Giiemes-
Carcaga, Martin-Arribas, Canal-Bedia, & Posada de la Paz, 2009; NAC, 2009, 2011,
Rogers, 2008) permitiram a elaboracdo de diferentes guias onde os programas foram
categorizados a partir da utilizagdo de diferentes premissas.

Segundo a moldura tedrica, o design de intervencdo e o publico alvo os
investigadores propdem diferentes tipos de classificacdo (Hume et al., 2011; Maglione
et al., 2012; Magyar, 2011; Roberts & Prior, 2006; Rodger, Williams & Sutherland,
2011; Salvadé-Salvado et al., 2012).

Magyar (2011) sugere que as abordagens/programas especificos de
intervencdo se podem organizar em desenvolvimentais, comportamentais, com base

em terapias e combinados.

Programas desenvolvimentais - Neste tipo de intervencdo o foco ¢ a
construgdo, por parte da crianga, de relagdes positivas e significativas com os outros e
o desenvolvimento de competéncias sociais. Sao abordagens especificas estruturadas
tendo como modelo o desenvolvimento tipico da crianca. A crianga € percepcionada a
partir das competéncias que emergem ao longo do tempo e sdo anotados os desvios ao

desenvolvimento considerado tipico. A intervencdo, nestes modelos, tem em
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consideragdo a interacdo entre as competéncias da crianga e os ambientes que a
envolvem. Muitas destas abordagens/programas especificos tém como objetivo
promover a aten¢ao, relacionando-a com a interacdo com os outros € contribuir para a
organizacao do pensamento 16gico (Roberts & Prior, 2006).
Para Magyar (2011) os programas desenvolvimentais apresentam as seguintes
caracteristicas:
* Tém consideragao por todas as areas do desenvolvimento;
* O planeamento da intervengao integra a informacao sobre a crianga do ponto
de vista biologico, cognitivo, emocional e social;
* A crianga ¢ considerada como um ser Unico € com um perfil idiossincratico;
* O alvo sdo os aspetos negativos das perturbagdes que afetam o
desenvolvimento;
* A crianga tem um papel importante no seu proprio desenvolvimento;
* A intervencao segue o perfil de desenvolvimento considerado tipico e por isso
adequa-se a maioria dos curriculos educativos;

* A interven¢ao foca-se no “ensinar” a crianca a auto regular-se.

Sao exemplo destas abordagens os programas Developmental Social
Pragmatic Model (DSP); DIR/Floortime ¢ o Programa Relationship Developmental
Intervention (RDI).

Programas comportamentais - As PEA sdo percebidas em termos do
comportamento ou areas de competéncia e ¢ feita a andlise do comportamento
excessivo, inapropriado ou alterado. Estas abordagens especificas estdo relacionadas
com métodos que interligam contingéncias ambientais e comportamento. O
comportamento alvo ¢ identificado, a interven¢ao ¢ aplicada e avaliada para verificar
a adequacao da intervencao.

As abordagens especificas comportamentalistas apresentam as seguintes
caracteristicas (Magyar, 2011):

* Aplicam-se a diferentes areas com o objetivo de desenvolver repertorios de
competéncias;
* Ha uma sequéncia sistematica na intervengao;

* O alvo da interveng¢ao ¢ definido sequencialmente,
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* O aluno tem um curriculo individualizado;

 E feita avalia¢io regular para adequar ou modificar a intervencio;

* As atividades sdo estabelecidas em alternancia tendo em conta propostas do
adulto ou seguindo os interesses da crianca;

* A intervengdo tem como objetivo a generalizagdo das competéncias em

diferentes lugares e com diferentes pessoas.

Sao exemplo destas abordagens os programas Applied Behaviour Analysis
(ABA); Early Intensive Behavioural Interventions (EIBl/ 1BI) e o Contemporary
ABA.

Programas com base nas terapias - Neste tipo de interven¢do o foco da
aplicacdo ¢ o desenvolvimento da comunicacao social ou sensorial. Sio normalmente
utilizados como complemento de outras intervengoes.

Podem ter uma vertente direcionada para a comunicagdo € o caso dos
Programas Visual Supports/ Alternative and Augmentative Communication (AAC), o
Programa Picture Exchange Communication System (PECS), o Programa Facilitated
Communication (FC) e o Functional Communication Training (FCT), ou numa
vertente mais direcionada para os aspetos sensoriomotores € nestes podemos
enquadrar o Programa Auditory Integration Training (AIT), o Programa Sensory

Integration ou o método Doman-Delecato (Salvado-Salvado, et al., 2012).

Programas combinados - Nas programas Modified Checklist for Autism in
Toddlers combinados o foco ¢ a intervengdo direcionada para as caracteristicas das
PEA. Incorporam estratégias comportamentais, desenvolvimentais e questoes
sensoriais. Podem referir-se, como exemplos, os programas - Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicaped Children (TEACCH),
o Programa Social-Communication, Emotional Regulation and Transactional Support
(SCERTS) e o Learning Experiences: an Alternative Program for Preschoolers and

Parents (LEAP).

Lord e Bishop (2010) e Odom, Boyd, Hall e Hume (2010), com base nos

estudos de meta analise que realizaram sobre os programas desenvolvidos em
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Inglaterra e nos Estados Unidos sugerem a seguinte nomenclatura para caracterizar as

diferentes abordagens especificas:

Intervencées compreensivas - Programas organizados para promoverem
competéncias essencialmente nas areas de compromisso das PEA. Sdo exemplo destas
abordagens os programas TEACCH, Early Start Denver Model, Ucla Young Autism
Project;

Intervencées focadas - Neste caso a intervengdo centra-se em
comportamentos especificos considerados desadequados. As abordagens especificas
que se incluem neste grupo sdo as Historias sociais (Grey & Garand, 1993) tabelas,
treino de pares; modelagdo (Lord & Bishop, 2010);

Intervencdes psicofarmacologicas - Que incluem a administracdo de
substancias consideradas adequadas para o tratamento das manifestagdes

comportamentais das PEA (Warren, et al., 2011).

Num outro estudo de meta analise realizado por Fuentes-Biggi e colaboradores
(2006) estes dividem as abordagens/programas para esta populacdo utilizando o

seguinte critério:

Sensoriomotoras - Incluem-se nesta categoria as intervencdes direcionadas
para os aspectos da sensibilidade sensorial relacionada com as PEA. Sao exemplo
dessas abordagens especificas a integracdo auditiva, a integragdo sensorial, a
utilizagao das lentes de Irlen.

Psicoeducativas e psicolégicas - Estas abordagens especificas incluem os
programas de intervencao sobre o comportamento Applied Behaviour Analysis /ABA,
Intensive Behaviour Intervention/IBI, os sistemas alternativos de comunicag¢ao/ PECS
e o programa TEACCH.

Biomédicas - Estas intervencoes, tal como referido por Warren et al. (2011),
incluem a administragdo de farmacos relacionados com os comportamentos
disruptivos das pessoas com PEA (antipsicoticos, psicoestimulantes) e outras

modalidades como dietas e suplementos hormonais.

Também Mulas e colaboradores, em 2010, realizaram um estudo sobre

abordagens/programas especificos e caracterizaram-nos da seguinte forma:
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Intervencdes psicodinamicas - interpretam as PEA como tendo uma causa

psicoldgica. Incluem intervengdes como a holding therapy ou gentle teaching (p. 79).

Segundo estes autores esta perspetiva estd ultrapassada devido a ndo existirem

evidéncias de que as PEA t€m uma causa psicologica.

Intervencdées biomédicas — referem que apesar de ndo existir tratamento

médico para as manifestacdoes nucleares das PEA, a intervencao farmacoldgica pode

ajudar a melhorar alguns dos sintomas associados (epilepsia, alteracdes de sono).

Intervencdes psicoeducativas que se dividem em

a)

b)

d)

Intervengdes comportamentais — que tém por objetivo promover
comportamentos com base em refor¢os positivos. Sao exemplo os
Programas: Lovaas, Analise Aplicada do Comportamento (ABA); Pivotal
Response Training (PRT);

Intervengdes evolutivas — que tém por objetivo ajudar a crianga a
estabelecer relagdes positivas e significativas com os outros. Os programas
que se enquadram neste grupo sao o DIR/ Floortime e o Relationship-
based Model (entre outros);

Intervencdes baseadas em terapias — que se centram no desenvolvimento
de competéncias sociais € de comunicacdo ou no desenvolvimento
sensoriomotor (Programa de Interven¢do Sensorial).

Intervencdes baseadas na familia — que tém como objetivo envolver a
familia no apoio considerando que este envolvimento ¢ fundamental para
dar resposta as necessidades da crianca. O Programa Hanen (Sussman,
1999) obedece a este critério;

Intervengdes combinadas — que combinam intervencdes ligadas a
modificagdo do comportamento e evolutivas. Sao exemplo o modelo
TEACCH e o modelo SCERTS (Prizant, Wetherby, Rubin & Laurent,
2003).

Roberts, Prior, Rodger, Williams, e Sutherland, num estudo de meta andlise

desenvolvido em 2011, classificaram os programas com base em intervengdes
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compreensivos, intervengdes baseadas na familia e intervengdes baseadas em terapias

como se pode ver no quadro 7.

Quadro 7.

Classificagdo de Abordagens Especificas (Roberts, et al., 2011)
Intervengdes Analise Aplicada do
comportamentais Comportamento (ABA)

Intervencao Precoce Intensiva
Comportamental (Early Intensive
Behavioural Interventions -

EIBI/IBI)
Intervencoes Modelo de Desenvolvimento
desenvolvimentais Social-Pragmadtico (DSP)

DIR/Floortime

Terapia pelo Jogo (Play Therapy)
Intervencoes Social-Communication,
combinadas Emotional Regulation and

Transactional Support SCERTS;
Treatment and Education of
Autistic and related
communication handicapped
children TEACCH;

Learning Experiences — An
Alternative Program for
Preschoolers and Parents —

Intervengdes Compreensivas

LEAP.
Intervencoes Programa Hanen
baseadas na The Early Bird Program
familia
Intervencoes Intervencdes focadas na Comunicagao
baseadas em Suportes visuais
terapias Picture Exchange Communication System - PECS

Social Stories

Magyar (2011) defende que as abordagens/programas especificos das pessoas
com PEA “se definem pelo seu foco em relagdo as areas de compromisso” (p.23)
sendo fundamental que se desenvolvam nos contextos de vida da crianca e da sua
familia.

Prizant ¢ Wetherby (1998, p.334) sugerem que as intervengdes educacionais

podem ser vistas tendo em conta a sua posi¢do num "continuum entre as intervengoes
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mais rigorosas e tradicionais ligadas as teorias comportamentalistas (Ex.: Lovaas) ou

intervencgdes mais pragmaticas e ligadas ao desenvolvimento (Ex.: Floortime)"

Na sua investiga¢ao Prizant e Wetherby (1998) verificaram que os programas
variam em termos de:

¢ @Grau de estruturagao versus flexibilidade na intervengao;

* Procedimentos que privilegiam a acao do adulto ou da crianca;

* Enfase no treino ou na flexibilidade para que seja a crianca a iniciar a
interagao;

* Resposta que ¢ dada ao comportamento da crianga (segundo a orientagdao do
programa ou adequando-se ao contexto e as circunstancias);

* A natureza do contexto de intervencao (contexto natural ou condicionado para
a intervencao);

* Relevancia da informagdo sobre o desenvolvimento da crianca (centrado nos
objetivos do programa ou através da avaliacdo das necessidades de
aprendizagem da crianga);

* O contexto social da intervencdo (ensino um para um ou diferentes
agrupamentos consoante as necessidades da crianga);

* Generalizagdo noutros contextos e preocupagdo com o envolvimento do
cuidador;

* Intensidade, extensdo e frequéncia do ensino direto (dependendo ou da
estruturacao do programa ou das necessidades e interesses da crianca);

e Utilizagdo das competéncias da crianga (utilizacao de reforgos com base nas
preferéncias da crianga, atividades podem nem entrar no curriculum versus
atividades baseadas, o mais possivel, nos interesses da criancas) ;

* Tipo de refor¢o (uso inicial de reforcos artificiais versus uso de reforgos
naturais incluindo as intengdes da crianga como reforgo social);

* Qual a orientacdo dada ao comportamento desafiador (compreendendo o
reforco com base nas varidveis — extinguir/ punir ou compreendendo o
comportamento do ponto de vista do desenvolvimento da crianca);

* Tipo e intensidade da recolha de informagdo (muito focado na frequéncia do
comportamento alvo ou variavel tendo em conta as mudancas nos padrdes de

comportamento);
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* Reconhecimento e utilizagdo das diferengas individuais na aprendizagem (as
diferencas individuais sdo consideradas mas o que importa € a estruturacao do
programa ou sdo feitas tentativas no sentido de compreender o estilo de
aprendizagem do aluno e fazendo as adaptacdes necessarias);

* Papel dos pares (os pares ndo participam versus 0s pares sao vistos como uma
influéncia positiva no desenvolvimento);

* Envolvimento dos pais (os pais sdo encorajados a desenvolver o programa
prescrito versus os pais sdo apoiados para compreenderem o desenvolvimento

da crianga e a usar estratégias facilitadoras nos ambientes naturais da crianga).

Em 2009, a National Autism Center (NAC) apresentou um relatorio sobre o
“nivel de evidéncia cientifica” dos programas de intervencdo para individuos que
apresentavam PEA.

O referido relatorio, centrou-se em estudos direcionados para individuos com
idades compreendidas entre os 2 € os 22 anos e aos quais foram aplicados critérios
baseados no sistema “Strength of Evidence Classification System” (Agency for
Healthcare Research and Quality, 2002), sistema que avalia a qualidade, quantidade e
consisténcia dos resultados da investigacdo de forma a verificar a confianga nos
resultados apresentados. Os critérios definidos permitem dividir os programas nas

seguintes categorias:

* FEstabelecido — As evidéncias permitem dizer que o programa traz
beneficios efetivos para os individuos com PEA;

* FEmergente — Embora alguns estudos sugiram que existe evidéncia de
que o programa apresenta beneficios para os individuos com PEA sado
necessarios estudos adicionais;

* Por estabelecer — Ha pouca ou nenhuma evidéncia de que o programa
apresenta beneficios efetivos para os individuos com PEA;

* Ineficaz ou prejudicial — as evidéncias demonstram que o programa ¢

ineficaz ou prejudica os individuos com PEA.
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O relatoério, apresentado pelo National Autism Center (2011), refere ainda que
devemos analisar os programas a luz do tipo de alteragdes que produzem - num grupo
espcifico, numa idade especifica, num comportamento ou competéncia especifica.

Filipek et al. (1999) recomendam que a investigacdo sobre
abordagens/programas especificos deve utilizar instrumentos que permitam uma
avaliacdo minuciosa do perfil cognitivo e neuropsicolégico dos alunos com PEA de
forma a compreender se de facto a intervengdo proporcionou um evolugdao € em que
areas.

Iovannone et al. (2003) consideram importante ter em conta diferentes

dimensdes de analise das para populagdo que se enquadra nos critérios de PEA:

* Modificagdes ambientais;

* Conteudos curriculares especificos;

* Envolvimento da equipa pedagogica;

* Apoio ao aluno e suas familias;

* Espacos de aprendizagem estruturados;

* Colaboragdo com a familia e com a escola;

* Abordagem funcional aos problemas de comportamento;

* Avaliacdo frequente dos aspectos que dificultam a inclusao.

A forma como os programas sao postos em pratica, por quem, € quais o0s
objetivos sdo aspetos importantes a considerar para compreender as caracteristicas das
abordagens especificas especificas. Segundo Chawarska, Klin, e Volkmar (2008) a
educagdo, a remediagdo e a modificacdo sdo trés formas de enquadrar as diferentes
abordagens especificas dependendo do objetivo de cada uma delas.

Como Chawarska et al. (2008) esclarecem, as abordagens especificas que se
enquadram na educacao visam “promover o conhecimento € a compreensao sobre as
caracteristicas da crianca e formas de responder as suas necessidades” (p.128); as
abordagens/programas especificos que se enquadram na remediacao visam “promover
a mudanca no desempenho da crianga” (p.125) e as que se enquadram na modificagao
visam “alterar ou adaptar os contextos ou as atividades de forma a fornecer

mecanismos de suporte a participagdao” (p.129).
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Devemos considerar ainda, para tipificar as diferentes abordagens especificas
(Quadro 8), os locais onde se realiza a intervengdo se em contextos naturais da vida da
crianca ou se em contextos clinicos € como se processa a intervencao, de forma direta

(um para um, individual ou em pequeno grupo) ou de forma indireta (consultoria).

Quadro 8.
Formas de Caracterizar a Intervengdo (Baranek, Wakeford & David, 2008).

Contexto Social

Intervencao direta com a crianca Articulado Consultivo
Individual Pequeno Um para | Atividade Individual Perito Equipa
grupo um grupo inserido numa
rotina
Terapeuta Terapeuta Terapeuta | Terapeuta Terapeutas, O perito Todos os
Professor/ Professor ou | dirige ou | apoia mas o | professores, fornece a elementos da
pais nao pais ndo estdoi apoia professor pais partilham | informagfo, | equipa
estdo presentes. atividade | planeia e responsabilida | dé sugestdes | partilham
presentes. Os pares que pode | conduz o de da em relagdo | informagdo e
Os pares ndo | estdo ndotera | grupo. intervengao. as trabalham em
estao presentes ver com 0 | As outras Os pares estdo | necessidades | conjunto.
presentes. para facilitar | que estd a | criancas presentes e identificadas | Os pares
a induzir o acontecer | participam. | interagem pelos outros.| podem estar
contexto no grupo. com a crianga. | Os outros presentes .
social. Professor, dao
pais feedback.
presentes Os pares
mas em podem estar
interagdo presentes
com mas nao
outras participam
criangas. Nno processo.
Os pares
nao
interagem

Contexto Fisico

Intervencao direta com a crianca Articulado Consultivo
Individual | Pequeno Um para | Atividade | Individual Perito Equipa
grupo um grupo inserido numa
rotina

Espago Espacgo Na Naescola | Naescolaou | Pode Pode realizar-se
isolado em | isolado em escola ou outro outro contexto | realizar-se | no ambiente da
casa, escolai casa, escola ou outro | contexto natural de no crianga ou noutro
ou clinica. | ou clinica. contexto | natural de | vidada ambiente local combinado

natural vida da crianca. da crianga

de vida | crianca. ou noutro

da local

crianga. combinado.
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(Continuagado) Formas de Caracterizar a Interven¢do.(Baranek, Wakeford & David,
2008).

Intervencao

Para Para controlar { Para dar | Para Para dar apoio | Para Para dar apoio em
desenvolver | o ambiente | apoioa | desenvolver | em todos os | utilizar todos os aspetos
ﬁzﬁpetenc'as social com crianga Zi;“petenc'as aspetos da recursos da participacio e
ambiente ajuda dos nos contextos participacﬁo ejda interagdo social.
controlado, | Pares que sdo | ambientes| ... intera¢do comunidade

instruidos a naturais social. ¢ potenciar

modelar o mas sem as compe

comportamen | grande téncias

to. envolvi da equipa

Este modelo ¢; mento de trabalho.

utilizado em | nas
intervengdes | atividades
curtas. do
grupo.

De referir também, como fundamental para esta investigacdo sobre
abordagens/programas especificos especificas de intervengdo, as varias meta analises
desenvolvidas a nivel internacional. Através delas ¢ possivel conhecer que
abordagens especificas foram avaliadas e a que conclusdes chegaram os
investigadores sobre as que apresentam resultados mais promissores para a qualidade
de vida dos individuos com PEA.

Estudos feitos por Charman et al. (2011); Howlin et al. (2009); Mulas et al.
(2010); Reichow e Wolery (2009); Rogers e Vismara (2008); Warren et al. (2011)
sustentam a necessidade de implementar abordagens especificas suportadas por
investigacdo fundamentada de forma a verificar se a intervengdo esta realmente a
potencializar o desenvolvimento do individuo, se estd a ser conduzida segundo o
modelo estabelecido, se ¢ adequada as necessidades da crianga, se as estratégias que
utiliza se baseiam em evidéncias e se da um apoio efetivo as familias.

Maglione, Gans, Lopamudra , Timbie e Kasari (2012) realizaram uma revisao
sistematica das evidéncias cientificas em intervengdes especificas com o objetivo de
estabelecer consensos sobre as abordagens/programas especificos que melhor se
adequam as caracteristicas das PEA.

Segundo os resultados apresentados, as evidéncias variavam entre o moderado
e o insuficiente revelando a necessidade de realizar estudos que tivessem como foco a
avaliacdo inicial e continua, a forma como as abordagens especificas especificas
“respondem as necessidades das criancgas e adolescentes pré verbais e ndo verbais, a

duragdo da interven¢do e a identificacdo das estratégias mais efetivas” (Maglione,
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Gans, Lopamudra , Timbie & Kasari, 2012, p.175).

Warren et al. (2011) na investigacao desenvolvida sob o patrocinio da Agency
for Health Research and Quality (AHRQ) em conjunto com a Vanderbilt Evidence-
based Practice Center, analisaram 159 estudos, realizadas entre janeiro de 2000 e
maio de 2010, sobre abordagens/programas especificos de intervencdo para
populagdes que apresentam PEA. Apresentam, nas conclusdes, aspectos importantes a
considerar para a avaliagdo de programas de intervencao especifica que a seguir se
enumeram:

* A necessidade de compreender que criangas beneficiam da intervencao tendo
em conta que existe uma grande heterogeneidade entre a populagdo com PEA;

* Como sdo avaliados os resultados cruzando-os com melhorias da qualidade de
vida das criangas e de suas familias;

* A necessidade de adequar a intervencdo a crianga em questdo € ndo o
contrario;

* Como sao avaliadas as questdes da generalizacdo € como se traduzem em
mudancas nos diferentes contextos de vida da crianga;

* As caracteristicas das familias afetam os resultados. Compreender como o
programa considera estes aspetos na intervengao;

* Que abordagens especificas sdo mais promissoras - as que envolvem a

intervengdo dentro do grupo de pares ou as mais orientadas para a familia?.

Os autores Warren et al. (2011) referem ainda que os estudos analisados
incidem, essencialmente, sobre sujeitos considerados de alto funcionamento e que
importa desenvolver estudos que abranjam todas as criangas que se encontram dentro
do continuum de severidade proposto por Wing (1988).

Reichow (2011) e Schertz, Reichow, Tan, Vaiouli, e Yildirim (2012) sugerem
que a analise de abordagens especificas especificas deve considerar varias dimensoes:

* Os locais onde se realiza a intervencdo (devem ser os contextos de vida da
crianca);

* A forma como ¢ avaliada inicialmente a crianga;

* Que instrumentos sao utilizados;

* O rigor da investigacao;

* O que se pretende ver - se efeitos no desenvolvimento, se efeitos nas
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caracteristicas especificas das PEA;
* Qual a duracao da intervengao;

*  Quem e como ¢ aplicado o programa.

Schertz (2012) e colaboradores alertam para o facto de, apesar de ndo ser
possivel ter em conta toda a investigagado ja realizada, € essencial que a intervengao se
inicie o mais cedo possivel “early interventionists do not have the luxury of waiting
for definitive research to make intervention decisions in the field” (p.184).

Importa, por isso, cruzar diferentes investigagdes sobre abordagens/programas
especificos para as PEA, com as interrogagdes que surgem nas entrevistas realizadas,
para compreender, de uma forma mais aprofundada, que resposta estd a ser dada, em
Portugal, a esta populagdo e quais as dimensdes a considerar para melhorar a
intervencao.

Para compreender como se enquadravam todas as premissas consideradas nos
estudos de meta andlise realizados internacionalmente com a realidade portuguesa
consideramos trés abordagens especificas especificas que se enquadram na
classificagcdo proposta por Roberts et al. (2011):

Intervencdes desenvolvimentais (DIR/ Floortime);

Intervencdes comportamentais (ABA);

Intervencdes combinadas (TEACCH).

Cada uma delas ¢ desenvolvida em Portugal ligada a um modelo especifico e
iniciaram o seu percurso em Portugal devido a iniciativa de diferentes sectores da
sociedade civil:

e profissionais da saude — DIR/Floortime;
* pais e técnicos — ABA;
* profissionais da educacdo e da saude - TEACCH.

Atualmente, a luz da legislagdo em vigor (art. 25° do DL 3/2008), o ensino
estruturado ligado a abordagem TEACCH ¢ de utilizagao obrigatoria nas Unidades de
Ensino Estruturado da escola publica portuguesa (IGE, 2013).
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2. Caracterizacao das Abordagens/Programas Especificos Utilizados no Estudo

Importa, neste momento, voltar a referir o conceito que temos vindo a utilizar
neste trabalho relativamente a nomenclatura utilizada. Abordagem, programa, método
sdo termos que utilizei ao longo deste trabalhado para enquadrar um determinada
perspectiva de intervencdo que tem por base uma teoria € uma forma de aplicacao
caracteristica. Nesta perspectiva, qualquer dos termos engloba uma intervencao
modelada para a populacdo que se enquadra nas PEA tendo por isso significado
equivalente quando nomeada ao longo do presente trabalho.

Charman et al. (2011) evidenciam a importancia de utilizarmos o termo
“abordagens especificas” para situar as intervencdes em virtude de ndo ser facil
aplicar um programa com todas as suas caracteristicas originais.

Segundo estes autores, a nao existéncia de protocolos de aplicacdo, as
diferengas locais e regionais, a formacao dos técnicos e os recursos existentes afetam
a forma como os diferentes métodos sdo aplicados na pratica sendo por isso mais
significativo compreender quais as metodologias mais adequadas e ndo tanto a
escolha de um programa especifico.

Assim, para dar resposta as interrogacdes iniciais, esta investigagdo vai
centrar-se em trés abordagens/programas especificos de intervengdo, aplicados em
Portugal e identificados internacionalmente como abordagens/programas para
criancas com PEA caracterizando-os ao nivel do objetivo, da teoria conceptual que os

sustenta, da estrutura e do design da intervencao.

Programa - Desenvolvimento, nas Diferencas Individuais e na Relacio -
DIR/Floortime™

Stanley Greenspan desenvolveu, em conjunto com Serena Wieder, o modelo
“Desenvolvimento nas Diferengas Individuais e na Relacdo” (DIR) que utiliza a

metodologia Floortime™.
Objetivo

Segundo Greespan ¢ Wieder (2006), o objetivo deste modelo ¢ construir

fundagdes para um desenvolvimento saudavel em vez de trabalhar apenas a superficie

63



dos comportamentos e dos sintomas das PEA.

Teoria

Tem por base a teoria do “modelo de desenvolvimento funcional € emocional”
desenvolvida por Stanley Greenspan e colaboradores (Wieder & Greenspan, 2001;
Greenspan, 1992) e pretende propiciar uma intervengdo compreensiva através da
integragdo entre a teoria cognitiva e afetiva (Greenspan, 1979, 1989; Greenspan &
Shanker, 2003).

Antes de chegarem a este modelo Greenspan e Wieder (2006) desenvolveram
varios estudos com criangas e suas familias onde verificaram que o desenvolvimento
da linguagem, da inteligéncia e da fun¢do simbolica estava baseado numa série de
interacdes emocionais no principio de vida. Para os autores, os fatores
comportamentais ¢ bioldgicos presentes nas PEA condicionam a participagdo da
crianga nas interac¢oes dificultando o seu desenvolvimento.

Este programa fundamenta-se, por isso, na observacdo do desenvolvimento
funcional e nas capacidades da crianga no contexto da sua individualidade, quer

biologica quer familiar, e tem em conta as relagdes e os padrdes da interacao familiar.

Estrutura

Estruturado em torno de sessdes de brincar - “tempo de chao”/ “Floortime™”
- os adultos seguem as pistas da crianga utilizando interagdes afetivas sintonizadas.
Sao utilizados gestos e palavras de forma a contribuir para a evolugdo da crianga ao
longo da “escada simbolica” (symbolic ladder) numa tentativa de desenvolver os
constructos relacionais € comunicacionais (atencdo conjunta, envolvimento, gestos
simples e complexos, resolu¢ao de problemas) que facilitam a entrada no mundo das
ideias e do pensamento abstracto.

O modelo DIR engloba (Greenspan & Wieder, 2006) a metodologia
Floortime™, intervencdo interativa baseada no brincar, apropriada ao
desenvolvimento e implementada em contextos proximos da vida da crianga que
inclui 5 etapas:

1. Observagdo. O cuidador ou parceiro de brincadeira observa a expressao
facial e corporal da crianca, escuta o tom de voz e a expressao verbal para determinar
qual a melhor forma de se interrelacionar;

2. Aproximagdo. Abrir circulos de comunicagdo. Tendo como ponto de
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partida a disposi¢@o e o estilo de comunicacdo da crianca o cuidador ou parceiro de
brincadeira aproxima-se da crianga utilizando gestos e palavras adequados a promover
os circulos de comunicagdo através da compreensao do estado emocional e interesses
do momento. Pode introduzir um “obstaculo criativo” tal como mover um objeto
preferido para fora do alcance da crianca com o objetivo de canalizar o interesse da
crianca para a acao;

3. Seguir a crianga. A crianca ¢ encorajada a conduzir a atividade enquanto o
cuidador o parceiro de brincadeira d4 apoio. Segundo estes autores, € nesta etapa que
a crianga experiencia sentimentos de prazer na ligacdo com o outro e de ser
compreendida aumentando a sua auto estima e melhorando as suas competéncias de
assertividade;

4. Alargar e expandir o brincar. O parceiro de brincadeira ou cuidador fazem
comentarios encorajadores ao brincar da crianga evitando ser intrusivos. O objetivo
desta etapa € permitir que a crianca expresse as suas ideias, clarifique as suas emogdes
e desenvolva o pensamento criativo através da formulacao de perguntas;

5. A crianga fecha circulos de comunicagdo. A crianga fecha os circulos de
comunicacdo quando consegue apropriar-se dos comentarios e dos gestos do outro
utilizando-os em contexto.

Greenspan et al. (1998) sugerem que devem ser feitas algumas modificacdes
da metodologia “Floortime” quando usada com criangas com PEA, tentando, através
de gestos simples ajudar a crianca aproximar-se emocionalmente do outro.

O modelo DIR estrutura-se a partir de quatro niveis de interagao:

1. “Floortime” espontaneo seguindo os interesses da crianga;

2. Resolugao de problemas semiestruturado;

3. Integragdo sensorial, atividades sensorio motoras, visuais € espaciais;

4. Encontros de brincar de um para um.

Ao fundamentar, em termos tedricos, o seu modelo, Greenspan ¢ Wieder
(2006) apresentam diferentes estddios em sequéncia, fundamentais para o
desenvolvimento da relagdo, comunicacao e pensamento:

Estadio 1 (entre 0 e os 3 meses): Atencdo conjunta e regulagao.

Estadio 2 (entre os 3 e os 5 meses): Envolvimento e relagao.

Estddio 3 (entre os 4 e os 10 meses): Intencionalidade e comunicacio
reciproca.

Estadio 4 ( entre os 10 e os 18 meses): Resolucdo de problemas sociais,
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regulagao do humor e formagao do sentido do Eu, atencao conjunta.

Estadio 5 ( entre os 18 e os 30 meses): Criagao de simbolos e uso de palavras e
ideias.

Estadio 6 (entre os 30 e os 42 meses): Pensamento emocional, 16gico e sentido
da realidade.

Estadio 7 (dos 42 meses em diante): Atencdo, envolvimento e interacdes
emocionais.

Estadio 8: Continuidade das interagdes sociais intencionais e resolucao de
problemas incluindo a aten¢do conjunta.

Estadio 9: Uso criativo e logico de ideias (capacidade de ligar ideias de uma
forma logica e com sentido).

Estadio 10: Pensamento abstrato e reflexivo (usos de competéncias ao nivel do

pensamento complexo e capacidade para lidar com diferentes niveis de sentimentos).

Design da intervencio
Para desenvolver esta abordagem os autores estabeleceram um design da
intervengao que inclui:
e 8a 10 sessoes, de 20 a 30m, de “Floortime” por dia;
* 5 a 8 sessdes de resolucao de problemas semiestruturados, por dia, com cerca
de 15m;
* 4 ou mais sessOes por dia de atividades espaciais, motoras, sensoriais onde
esta incluido o brincar ao faz-de-conta;
* 4 ou mais sessoes de brincar com um par por semana.
Este programa engloba ainda, sessdes de terapia da fala (3 vezes ou mais por
semana), terapia ocupacional para trabalhar a integragdo sensorial (2 ou mais vezes
por semana), programa educacional diario, intervengao biomédica e acompanhamento

dos aspetos nutricionais.

Sintese do modelo DIR®/ Floortime™ - Desenvolvimento nas Diferengas
Individuais e na Relagao”

Segundo o estudo feito pelo National Autism Center (2009), o programa DIR/
Floortime apresenta um nivel de evidéncia de emergente. Podemos verificar, no

quadro 9, as diferentes componentes deste programa.
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Quadro 9.
Quadro de Referéncia do Modelo DIR/Floortime (National Standards Report, 2009)

Modelo DIR

Nivel de evidéncia: Emergente a)

Areas de Competéncia

Académicas | Comunicagdo | Fungdes Relagdes Resolugao Comp. Autonomia | Brincar | Auto
cogni.tivas interpessoais | problemas motoras Jogo regulagdo
superiores

X X X X X X
Reducio de comportamentos disruptivos

Problemas Comportamento RS - regulacao Sintomas ligados as

comportamentais Restrito/ repetitivo / sensorial/ emocional PEA
nao funcional

X X
Idades
0-2 3-5 6-9 10-14 | 15-18 19-21
X X
Adequado Contexto de intervencio
Autismo classico | Sindrome de Asperger | PPD-NOS | Casa | Escola Clinica
X X X X X

Curriculum proéprio para avaliacio inicial e apoio na continuac¢io da intervencio

ABLC — Affect-Based Language Curriculum

Instrumento de Avaliacio

The Functional Emotional Assessment Scale (FEAS) for Infancy and Early Childhood

Formacao dos aplicadores

Existe formagao especifica oficial nos Estados Unidos e na Suica, com formadores creditados
sobre o programa e sdo dados créditos aos profissionais.

Manual de aplicacio

Existe um manual e diversa literatura de referéncia no site oficial.

Site oficial

www.floortime.org / www.icdl.com / http://www.stanleygreenspan.com

(a) A classificagdo emergente foi adaptada do estudo apresentado no National Standards Report (NAC, 2009, p. 60)
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Programa ABA - Applied Behaviour Analysis (ABA) - Analise Aplicada
do Comportamento

Existem muitas abordagens especificas que tém como referéncia a estrutura da
analise do comportamento aplicado proposta pela teoria behaviorista e transposta para
a intervencao com pessoas com PEA, através dos trabalhos de Ivar Lovaas (1981,

1987).

Objetivo
A investigagdo realizada por Lovaas (1987) permitiu que se desenvolvessem
muitos programas de intervengdo para criangas com PEA e que utilizam os
pressupostos do modelo da University of California, Los Angeles (UCLA) .
Estes programas, que utilizam a Analise Aplicada do Comportamento como
estratégia principal de intervengdo, apresentam uma série de objetivos comuns:
* Adequar o comportamento;
* Ensinar novas competéncias;
* Manter comportamentos ja adquiridos;
* Generalizar ou transferir um comportamento de uma situagdo para outra;
* Restringir condi¢des que comprometam o comportamento;
* Reduzir comportamentos disruptivos.
Estes objetivos sdo articulados ao longo dos trés anos de intervengao (quadro
10) que sao considerados fundamentais para que a intervengao seja realmente efetiva

(Lovaas, 1987).

Quadro 10.

Objetivos UCLA (Daversa, 2001)

Primeiro ano Segundo ano Terceiro ano
Aprender a imitar Trabalhar a linguagem Ensinar expressoes
Conseguir obediéncia expressiva emocionais apropriadas
Ensinar a brincar Ensinar a linguagem Tarefas pré-académicas
Reduzir a auto estimulagdo abstrata Aprender a observar

€ 0s comportamentos Estabelecer o brincar Os trés R’s (regras,
agressivos interativo rotinas, relagdes)

Promover a generalizacdo  Integragao significativa
num grupo tipico de pré
escola.

68



Teoria

B. F. Skinner (1904-1990) psicologo americano, influenciado por cientistas
como I. Pavlov, J. B. Watson, desenvolveu, nos anos 90, a teoria behaviorista sobre o
comportamento humano. E a partir desse trabalho, que refere que um determinado
comportamento ¢ condicionado pelas consequéncias que dele advém, que surgem
programas de interven¢ao comportamentalista. Ivar Lovaas (1927-2010) psicélogo
americano de origem norueguesa, desenvolve o programa Lovaas (1987) onde vai
utilizar os principios da teoria de Skinner e influenciar a criacdo, em série, de
programas de intervencao que utilizam, tal como refere Kearney (2009), a analise
aplicada do comportamento (ABA).

A andlise aplicada do comportamento (ABA) pode assim ser definida como o
processo de aplicagdo sistematica de intervengdes baseadas nos principios da teoria
behaviorista de forma a ajudar a melhorar os comportamentos sociais significativos,
as competéncias académicas e o comportamento adaptativo (Baer, Wolf, & Risley,
1968; Sulzer-Azaroff & Mayer, 1991) de criangas com perturbagcdes do

desenvolvimento.

Estrutura

Ryan, (2011) descreve a Andlise Aplicada do Comportamento como um
modelo com cinco passos onde se deve:
1. Selecionar o comportamento para analisar:

Avaliar o comportamento que interessa

Definir o comportamento alvo

Estabelecer prioridades, metas e objetivos

Analisar o sistema envolvendo os diferentes intervenientes.
2. Medir o comportamento:

Selecionar os procedimentos a utilizar

Recolher dados iniciais

Continuar com a recolha de dados
3. Selecionar os procedimentos da intervengao:

Identificar contingéncias atuais

Selecionar materiais, equipamento e local

Negocia o plano da intervengao
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4. Implementar procedimentos:
Monitorizar os efeitos baseados nos dados recolhidos
Modificar procedimentos se necessario

5. Avaliar efeitos da intervencao
Através da recolha de dados

Modificar ou terminar a intervengao.

Design da intervencio

Os programas que se baseiam na andlise aplicada do comportamento utilizam,
preferencialmente, estratégias numa base de um para um, ou seja um adulto e uma
crianca desenvolvendo uma tarefa.

Apresentam uma metodologia que abrange trés tipos de instrucao:

Treino de tentativas discretas - Discrete trial training (DT) — as competéncias
sdo trabalhadas numa sequéncia logica com base nas competéncias aprendidas
anteriormente (Kearney, 2009; Krug, Arick, Almond, Rosenblum, Scanlon & Border,
1979; Lovaas, 1981). Os conceitos, para serem trabalhados, sdo identificados e
divididos em elementos de forma a que possam ser aprendidos por pequenas partes €
em sequéncia. Um treino de DT esta organizado em quatro passos:

a) Instrugdo;

b) Resposta da crianga;

c) Consequéncia (geralmente um reforgo positivo);

d) Pausa.

Os dados sao registados para que se possa monitorizar o progresso da crianca

e determinar se s3o necessarias alteracdes na sequéncia estabelecida.

Sintese do modelo ABA - Applied Behaviour Analysis
Segundo o estudo feito pelo National Autism Center (2009), o modelo ABA
apresenta um nivel de evidéncia de estabelecido. Podemos verificar, no quadro 11, as

diferentes componentes deste programa.
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Quadro 11.
Quadro de Referéncia do Modelo ABA (National Standards Report, 2009)

Modelo: ABA

Nivel de evidéncia ®: Estabelecido

Areas de Competéncia

Académicas | Comunica¢do Fung¢des Relagdes Resolugao | Comp. Autonomia | Brincar | Auto
cognitivas | interpessoais | problemas | motoras Jogo regulagdo
superiores

X X X X X X X

Reducdo de comportamentos disruptivos

Problemas Comportamento RSE - regulacao Sintomas ligados as
comportamentais restrito/ repetitivo / sensorial/ emocional PEA
ndo funcional
X X
Idades
0-2 3-5 6-9 10-14 15-18 19-21
X X X X X
Adequado Contexto de intervengao

Autismo Sindrome de | PPD-NOS Casa Escola Clinica
classico Asperger

X X X X

Curriculum proprio para avaliacdo inicial e apoio na continuacdo da intervencéo

Verbal Behaviour Milestones Assessment and Placement Program (VB-MAPP)
The Assessment of Basic Language and Learning Skills (ABLLS®-R)

Instrumento de Avaliagcdo

Verbal Behaviour Milestones Assessment and Placement Program (VB-MAPP)
The Assessment of Basic Language and Learning Skills (ABLLS®-R)

Formagdo dos aplicadores

Existem muitas escolas, nos Estados Unidos, Reino Unido (entre outros) que tém formagao
creditada em técnicas de ABA.

Manual de aplicagdo

0O modelo UCLA/ Lovaas tem o Manual desenvolvido pelo autor ©“ Me Book”

Site oficial

http://www.abainternational.org/ABA

(a) A classificacdo estabelecido foi adaptada do estudo apresentado no National Standards Report (NAC, 2009, p.44).
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Programa TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children

Este programa foi desenvolvido por Eric Schopler e colaboradores na década
de 70 e envolve o “ensino estruturado”. Ensino estruturado representa aplicar
“estrutura” na organizag¢dao do tempo, espaco, € sequéncia de acontecimentos dentro
do ambiente educativo de forma a facilitar a realizacdo das tarefas propostas (Warren

etal., 2011).

Objetivo

O principal objetivo do programa TEACCH ¢ promover a independéncia e
capacitar os alunos com ferramentas que os ajudem a controlar melhor o seu
ambiente.

Incialmente tinha como objetivo apoiar as familias com criangas
diagnosticadas com PEA ou psicose infantil (Marques & Mello, 2005). Foi um dos
primeiros programas a envolver os pais como parceiros essenciais na intervengao
(Schopler, 1971; Schopler & Reichler, 1972), e a demonstrar que as PEA sdo uma
perturbacdo do desenvolvimento de origem neurobioldgica e ndo uma doenga
emocional (Schopler, Lansing; Reichler, & Marcus, 2005). Foi também um dos
programas pioneiros a considerar a importancia das criangcas com PEA a frequentarem
a escola publica, apoiadas por uma estrutura organizada com informagdes visuais
adequadas.

A sua orientagdo, ao nivel da estruturacdo dos ambientes de aprendizagem,
levou a que o estado portugués considerasse este programa como o mais adequado
para ser utilizado, a nivel nacional, nas unidades de ensino estruturado (art.® 25° do

DL 3/2008) a funcionar na escola bésica.

Teoria

O programa TEACCH surgiu devido a resisténcia dos investigadores em
aceitar as teorias que justificavam as PEA como perturbacdes emocionais € onde as
maes destas criancas eram vistas como “maes frigorifico” (Mesibov & Howley,

2003).
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O seu suporte tedrico sustenta-se nas teorias comportamentais € cognitivas
(Rogé, 2010) justificando as PEA como perturbacdes do desenvolvimento e onde os
pais eram parceiros de toda a equipa da intervengao proposta para os filhos.

Schopler em 1966, foi um dos pioneiros no desenvolvimento desta intervencao
a partir de um projeto financiado pelo Governo Federal da Carolina do Norte.

Pensado para apoiar as familias com criancas com PEA, este programa vai
estabelecer uma forma de organizagdo e de estrutura de apoio da intervengao que se

inicia assim que a crianga ¢ sinalizada e se prolonga até a idade adulta.

Estrutura
Os principios do ensino estruturado do Programa TEACCH incluem:

* Compreender a cultura das PEA;

* Desenvolver um plano de intervenc¢ao centrado na crianga e na familia, em
detrimento de utilizar um curriculo standard;

* Estruturar o ambiente fisico de forma a permitir a crianga/ aluno compreender
0 que se pretende;

e Usar suportes visuais para facilitar a organizacdo sequencial das atividades
diarias;

e Usar suporte visual para tornar as tarefas individuais compreensiveis.

Design da intervencio
Segundo Schopler, Mesibov e Hearsey (1995) existem quatro componentes

essenciais para desenvolver este processo:

1. Organizacgdao do espago fisico: refere-se ao ambiente de trabalho e as areas de
aprendizagem (escola, casa, oficina). A organizagdo do espago facilita a
autonomia do aluno e o reconhecimento das regras e limites. Esta estruturada
para fornecer informacdo visual de forma a orientar as suas atividades de
forma previsivel.

2. Programacdo. A programacao utilizando pistas visuais permite que os alunos
com PEA saibam que atividades se vao desenvolver e em que lugares

ajudando assim a controlar a ansiedade.
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3. Sistema de trabalho. Permite que o estudante saiba, observando a sua area de
trabalho individual, que tarefas tem de realizar , como as deve realizar e a

quantidade a executar.

4. Organizagdo de tarefas. Determina que tarefas realiza de forma independente,
quantos passos tem de dar em cada tarefa, quantos itens tem de completar e

qual o produto final.

Os materiais utilizados no ensino estruturado sdo os utilizados no quotidiano
da vida da crianca e da familia e podem ser utilizados por qualquer pessoa que
trabalhe com esta populagao.

O modelo TEACCH utiliza uma série de técnicas e servicos para ir ao
encontro das necessidades da crianca e suas familias.

Tem como prioridade a necessidade de promover a independéncia e dotar os
individuos com PEA de ferramentas para lidarem com os contextos onde estdo
inseridos.

Para Schopler, et al. (1995), o modelo TEACCH tem em consideracdo os
niveis de desenvolvimento dos individuos e as suas competéncias e, utiliza os
principios do ensino estruturado, para facilitar a compreensao do mundo por parte dos

alunos com PEA.

Sintese do modelo TEACCH - Treatment and Education of Autistic and
related Communication handicapped Children

Segundo o estudo feito pelo National Autism Center (2009), o modelo
TEACCH apresenta um nivel de evidéncia de emergente. Podemos verificar, no

quadro 12, as diferentes componentes deste programa
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Quadro 12.

Quadro de Referéncia do Modelo TEACCH (National Standards Report, 2009)

Modelo TEACCH

Nivel de evidéncia. Emergente a)

Areas de Competéncia que potencia

Académicas | Comunicagdo Func¢des Relagdes Resolugdo Comp. Autonomia | Brincar Auto
cognitivas interpessoais problemas motoras Jogo regulagdo
superiores

X X X X X X
Reducdo de comportamentos disruptivos
Problemas Comportamento RSE regulagdo sensorial/ Sintomas ligados as PEA
comportamentais Restrito/ repetitivo / ndo emocional
funcional
X
Idades
0-2 3-5 6-9 10-14 15-18 19-21
X X X X X
Diagnostico Contexto de intervengao
Autismo classico Sindrome PPD-NOS Casa Escola Clinica
de
Asperger
X X X X

Curriculum proprio para avaliago inicial € apoio na continuagdo da intervengao

PEP-3

Instrumento de Avaliagao

ADOS / ADIR

Formagao dos aplicadores

Sim. A Divisdo TEACCH ligada a Universidade da Carolina do Norte da formacgao creditada
nos Estados Unidos e no Reino Unido.

Manual de aplicagdo

Bibliografia do Eric Schopler como orientagdo para a aplicagdo do programa.

Site oficial

Division TEACCH - http://www.teacch.com

(a) A classificacdo emergente foi adaptada do estudo apresentado no National Standards Report (NAC, 2009, p. 68).

75




76



CAPITULO III - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

Neste capitulo apresentamos o paradigma escolhido para desenvolver esta
investigacao, como foi organizado o desenho da investigagdo, quais os critérios de
inclusdo dos participantes, os procedimentos efetuados para a recolha de dados.
Descrevemos de seguida os procedimentos utilizados para a analise dos dados.

1.Paradigma da Investigacio

A escolha de uma metodologia de investigagdo esta intrinsecamente ligada ao
objeto de estudo que se pretende investigar, ao enfoque paradigmatico através do qual
o investigador pode predizer, compreender, emancipar ou desconstruir a investigacao
(Lather, 1992) mas também a sensibilidade e origem cultural do investigador.

Denzin e Lincoln (1994) referem que quando se inicia uma investigagdo, nao
nos podemos esquecer do nosso papel enquanto “investigadores multiculturalmente
conformados”, imersos numa determinada cultura, etnia, classe e comunidade
cientifica. Quer isto dizer que, enquanto investigadores, ndo podemos separar-nos da
nossa proveniéncia cultural e, ao considera-la, temos de ter em conta a forma como
ela vai influenciar/condicionar o nosso olhar sobre os fendmenos sociais.

Neste caso, sendo professora de educagdo especial a exercer fungdes em
unidades de ensino estruturado nos diferentes niveis de ensino (1° ciclo, 2° e 3° ciclo)
numa escola publica, os contextos onde interajo vao imprimir um determinado ritmo,
ao meu desenvolvimento profissional e condicionar as minhas opg¢des de investigacao
e de autoformagao.

Estando culturalmente influenciada por uma visao critica reflexiva (Perrenoud,
2001; Schon, 1992) da ag¢dao do professor e tendo em conta que os fendémenos
educativos sdao um campo particular de investigacao cheios de momentos singulares,
irrepetiveis que, por sua vez, vao ser percepcionados de forma diferente pelos seus
atores e onde, cada um, vai interpretar a realidade de maneira diferente, tornou-se
fundamental pensar numa metodologia de investigagdo que tivesse em conta esta
singularidade e que desse voz aqueles que, imersos numa determinada realidade,

constroem diariamente um sentido para a sua ac¢ao.
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A partir desta assuncdo sobre a realidade educativa e tendo em conta que
exer¢o o meu agir pedagogico em “unidades de ensino estruturado” (artigo 25° do
decreto lei 3/2008) questionei-me sobre as abordagens/programas especificos que sao
utilizados com este grupo especifico que ¢ a populagdo com PEA e de como estes
podem ser utilizadas como suporte a reflexdo e ao questionamento sobre a pratica.

Como (re)escrever/ (re)interpretar as ag¢des para que funcionem como
situagoes exemplares, permitindo (re)pensar a intervencdo € promover o
desenvolvimento dos diferentes intervenientes neste processo tdo complexo que ¢ a
educacao de alunos com PEA.

Para ajudar a documentar, a descrever, a interpretar, os fenomenos educativos
carregados de subjetividade que se desenvolvem no quotidiano, Creswell (2003)
defende que teodricos como Kant, Wittgenstein, Foucault, Miles ¢ Huberman tém
contribuido para fundamentar modelos de investigacdo que permitem um olhar mais
proximo dos sujeitos e que se realizam em contextos naturais.

Estes modelos, assentes em aproximacdes holisticas para compreender o que
emerge dos contextos em estudo (Janesick, 2004), vao apoiar-se em estratégias de
investigacdo onde a escuta, a observagdo, as interagdes, € a voz do proprio
investigador sdo a fonte primordial de recolha de dados.

O paradigma qualitativo facilita a entrada do investigador nos locais onde
decorre a acdo, para observar os fendmenos que quer investigar, dotando-o de
instrumentos que facilitam um olhar descritivo, profundo e sensivel as diferentes
vozes que ai se escutam.

Wolcott (1992) apresenta a metafora da arvore (figura 3) para facilitar a
compreensdo das diferentes estratégias passiveis de serem utilizadas numa
investigacdo de cariz qualitativo e onde as diferentes ramificacdes correspondem a

opg¢oes metodologicas.
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Ethnography of
communication

Figura 3 — Estratégias qualitativas em investigacao educacional (Wolcott, 1992).
Estas estratégias, que se ligam a um mesmo paradigma mas com diferentes

designagdes - qualitativo (Erickson, 1986), naturalista (Guba, 1983), etnografico
(Woods, 1986), interpretativo (Lincoln & Guba, 1985; Erickson,1986) — dao enfase a
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uma forma especifica de olhar, registar e compreender os fendémenos quer sociais,
quer educativos: o investigador observa sempre a partir da realidade natural onde os
fendmenos se produzem.

Evolucionando a minha investigagdo a partir deste enquadramento teorico e
tendo em conta o meu objeto de estudo, tornou-se claro que as metodologias ligadas a
um paradigma de investigacdo de enfoque interpretativo em que a finalidade da
investigacao ndo € predizer nem controlar mas compreender os fendmenos educativos
seriam as mais adequadas para compreender o aqui € agora, permitindo uma reflexao
mais focada e intensa sobre as praticas educativas junto de alunos com PEA. Poderia
assim, na minha perspectiva, contribuir para uma reflexdo mais profunda sobre as
dindmicas das abordagens/programas de intervengdo especificos para alunos com
PEA e, simultaneamente melhorar a minha pratica pedagogica.

Escolhida a metodologia de investigacdo necessitava dar o passo seguinte , ou
seja, escolher o(s) método(s) que me permitissem olhar os fendmenos e,
simultaneamente, responder as questdes de credibilidade, €tica e confiabilidade.

A utilizagdo de metodologias de cariz qualitativo ligadas a um paradigma
interpretativo implicam sempre uma preocupagdo com ‘“‘autenticidade e a
confiabilidade” (Tracy, 2010) visto que se realizam em ambientes naturais, em
condigdes dificeis de replicar e onde as questdes da generalizacdo ndo podem ser
colocadas da mesma forma que em paradigmas quantitativos.

Para ajudar a ultrapassar as questdes de autenticidade e confiabilidade
Ellingson (2009) desenvolveu a “metodologia da cristalizagdo'”. Esta metodologia
articula diferentes posicdes de pensamento num “continuum qualitativo” (quadro 13)
permitindo aos investigadores escolher, num conjunto de preposi¢des, as que melhor
se adaptam a investigacdo que se pretende realizar.

Importa realgar que, o foco das investigacdes que utilizam metodologias de
cariz qualitativo, ndo ¢ o de encontrar leis e regras generalizaveis mas sim
compreender os fendmenos.

E a partir da forma como o investigador vai interpretar, descrever e justificar o
olhar utilizado no tratamento dos dados que se verifica a fiabilidade e credibilidade do

estudo.

! Este termo surgiu através de Richardson (citado por Marshal & Rossman, 2011: 43) que sugere que os cristais/ prismas tém
mais faces do que o tridngulo (triangulagdo) apresentando assim mais probabilidades de reflexdo e de validagdo de uma
investigagdo de cariz qualitativo.
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Quadro 13.

Continuum Qualitativo (Ellingson, 2009)

Arte/ Abordagem Ciéncia/ Realista
Impressionista fundamentada

(Middle-Grounded

approaches)

Objetivos Deslindar verdades Construir Descobrir verdades
aceites; Explorar o conhecimento objetivas;
especifico; situado; Explorar o Generalizar; Predizer
Gerar arte. (...) habitual; Gerar e controlar o

descrigdo e comportamento.
compreensao. (...)

Questoes Como lidamos coma Como € que os O que ¢ que isto quer
vida? Que outras participantes dizer do ponto de
formas sao compreendem o seu vista do investigador?
possiveis? mundo? Quais sdo as  Qual ¢ a relagdo entre

implicagdes praticas  os diferentes fatores?
da pesquisa? Que comportamentos
podemos predizer?

Métodos Auto etnografia; Entrevistas Entrevistas
Entrevistas semiestruturadas, estruturadas;
interativas; grupos focais; Pesquisas; Analise da
Observacgao Observacgao frequéncia de
participante; Artes participante; comportamentos;
visuais Etnografia; Estudos Amostras aleatorias.

de caso.

Escrita Uso da voz na Uso da voz na Uso da voz passiva;
primeira pessoa; primeira pessoa; Sentido das
Técnicas literarias, Incorporagao de interpretagdes
Historias; Poesia; pequenas narrativas apresentado
Transcrigoes no relatdrios da esquematicamente em
poéticas; Aberto a investigacao; Uso de  tabelas.
multiplas apontamentos das
interpretagdes palavras dos

participantes.
Investigador O investigador ¢ o Os participantes sao o O investigador esta

foco principal ou
entdo € ele e os
outros participantes.

foco principal, mas o
posicionamento do
investigador €
essencial para a
procura de sentido.

presente mas €
irrelevante para os
resultados.
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(Continuagao) Continuum Qualitativo (Ellingson, 2009)

Vocabulario Artistico; Construtivismo; Positivista; Dedutivo;
Interpretativo; Indutivo; Emergente;  Testado; Medida,
Indutivo; Pessoal; Intersubjetividade; Variaveis; Validade,
Ambiguo; Evocativo  Processo, (...). Generalizagao(...).
(...).

Critérios As historias tém eco, Critérios flexiveis, Regras de autoridade;
envolvéncia, clareza do processo;  critérios especificos
motivam? Sao evidéncias das para o tratamento dos
coerentes, plausiveis, reflexdes do dados semelhantes a
interessantes? investigador. investigacao

quantitativa (...).

Olhando para o “continuum qualitativo”, proposto por Ellingson (2009) as
“abordagens especificas fundamentadas” (middle-grounded approaches) sdo, no meu
entender, as que permitem, observar, descrever e compreender os diferentes
programas de intervencao especificos utilizando métodos proximos dos sujeitos.

Por outro lado, ao fundamentar a utilizacdo de métodos como o estudo de
caso, a entrevista semiestruturada, a etnografia, a observacao naturalista, vai autorizar
a entrada nos contextos e permitir o desenvolvimento de formas de observar a
realidade, uteis para melhor compreender os espagos e as dindmicas educativas e,
simultaneamente responder a um dos requisitos propostos por Yin (2003) para manter
a qualidade dos estudos qualitativos: a utilizacdo de multiplas fontes para recolha de
dados.

Quando se escolhem metodologias de cariz qualitativo Wilcox (1993) sugere

que se utilizem as seguintes normas da antropologia:

a) Deixar de lado preconceitos e estereotipos sobre o que esta a
acontecer explorando o ambito tal como os participantes o
veem e constroem. b) Converter em estranho o que ¢ habitual
considerando que por vezes, o que parece comum ¢
extraordinario e questionar-se sobre o porqué de ser feito
daquela maneira. ¢) Assumir que para compreender as coisas

se devem observar as relagdes entre ambito € o seu contexto.

(p.97)
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O enfoque no paradigma interpretativo permite utilizar estratégias de
investigacdo mista onde se cruzam a logica exploratoria — investigar aspetos
particulares dos fendmenos e encontrar categorias de significado (Marshall &
Rossman, 2011) e a ldégica indutiva onde hd uma interagdo constante entre a
observagdao dos fendmenos, a descoberta da relagdo entre eles de forma a permitir
algum tipo de generalizacdo sobre essa relacdo. O propdsito ndo € comprovar
hipdteses mas indagar sobre os acontecimentos reais € de como ¢ que eles podem
gerar conhecimento sobre as situagdes educativas.

Para Rossman e Rallis (2003), os investigadores qualitativos devem ser
capazes de ver os fenomenos sociais duma forma holistica, refletirem sobre a sua
posicdo na investigagdo e serem sensiveis a interferéncia que a sua propria historia
pode ter na investigagdo. Apoiam-se num questionamento complexo que se move,
dialeticamente, entre indugdo (proximo e especifico) e dedugdo (leis gerais e sua
aplicacdo na pratica quotidiana).

Tal como tenho vindo a referir, as caracteristicas principais de uma
investigacao qualitativa, com base no paradigma interpretativo sdo as de se poderem
realizar nos contextos naturais dos sujeitos, utilizarem métodos humanistas, ndo
estarem completamente definidas a partida permitindo, assim, alterar, modificar,
introduzir nuances apreendidas quando se observa o mundo natural (Cugno &
Thomas, 2009).

O objetivo principal do investigador qualitativo configura-se, desta forma,
com o descrever e interpretar os fendmenos que ocorrem nos contextos educativos
que investiga dando-lhes novo sentido e intencionalidade. Serd depois a
intencionalidade e o sentido que for dado aos diferentes dados recolhidos na
investigacdo que vao contribuir para o questionamento e transformagao da pratica
educativa.

Tal como afirmam Elliott, Fischer, e Rennie (1999), se utilizamos o termo
educativo ¢ porque pretendemos desenvolver uma investigacdo nao so sobre educacao
mas que possibilite, ao investigador, transformar-se a partir da compreensdao e
descricdo exaustiva que fez do seu objeto de estudo.

Uma investigagdo que utiliza o paradigma interpretativo como moldura deve,
no entanto, respeitar algumas regras. Autores como Guba e Lincoln (2000), Lincoln e
Guba (1985), Merriam, (1998), Patton (1990), Yin (2003), apontam para um conjunto

de condi¢des que o investigador deve respeitar que permitem confiabilidade e
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credibilidade a narrativa produzida sobre a sua investigagao:

1. Permanéncia prolongada no local de forma a detectar interpretacdes erroneas;

2. Triangulagdo — multiplas fontes de recolha de evidéncias;

3. Envolvimento (observacao persistente, €tica) do investigador de forma a
favorecer o crédito dado ao estudo;

4. “Escuta dos pares” (peer debriefing) - processo em que o investigador partilha
os resumos que vai fazendo da sua investigagdo com os pares para explorar
aspetos da investigacao que possam nao estar muito claros;

5. “Member checking” dos participantes — o investigador solicita aos
participantes que revejam o que foi dito para ver se nao existem discrepancias;

6. Registo dos materiais utilizados como fontes de dados (gravacodes, fotografias,
entrevistas, videos, etc.) como forma de confirmar o rigor dos dados
recolhidos;

7. Documentac¢do dos procedimentos e dos métodos adotados nas diferentes fases

da investigagao.

Merriam (1998) refere que os estudos qualitativos devem obedecer a questdes
de “objetividade, validade interna e fidelidade” de forma a garantir a qualidade.

Para este tipo de paradigma, a fidelidade da investigacdo manifesta-se ao nivel
da capacidade de efetuar uma recolha de dados rigorosa, abrangente (Bogdan &
Biklen, 1994) e na forma como se estabelece o registo dos procedimentos utilizados
constituindo um elo de ligacdo entre as interpretagdes realizadas e os dados que as
suportam.

Yin (2003) refere também alguns elementos que podem contribuir para validar
um estudo qualitativo (quadro 14) relacionando-os com as diferentes etapas da

investigacao.
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Quadro 14
Elementos de Validagdo de um Estudo Qualitativo (Yin, 2003)

Fidelidade Usar maultiplas fontes de Recolha de dados
evidéncia;
Informantes chave.

Validade interna Encontrar padrdes Analise de dados
Dar explicacdes
Usar modelos logicos

Validade externa Usar a teoria nos estudos Desenho da investigacao
de caso Unicos.

Confiabilidade Usar protocolo de estudo Recolha dos dados
de caso;
Desenvolver base de dados

Tendo em conta que o objetivo principal do estudo era: Compreender como
diferentes abordagens/programas especificos que funcionam em Portugal dao resposta
as caracteristicas e necessidades de criangas com PEA, a utilizagdo de “estudos de
caso colectivos” tal como sdo justificados por Stake (2009), permitia-nos selecionar
varios programas e considera-los como “casos instrumentais” a serem estudados.
Podiamos assim colocar, em evidéncia, algumas das suas caracteristicas esséncias, de
forma a facilitar a resposta a perguntas especificas que tinhamos em relagdo a eles e
contribuir, para uma reflexdo sobre praticas especificas de interven¢do baseadas na
voz dos seus atores.

O que nos interessava era “destacar a estrutura conceptual e organizativa, o

9

design da intervencdo, ligada as ” para salientar padroes (Yin, 2003), categorias,
estratégias facilitadoras de interagdo e, a partir destas multiplas fontes de evidéncia,
melhorar a pratica pessoal e, simultaneamente, produzir uma narrativa que
possibilitasse uma reflexdo partilhada na comunidade envolvida nestas questdes.

Cada abordagem especifica ou programa funciona, assim, como um “estudo de
caso instrumental” (Stake, 2009). O que se pretende ¢ que, a partir da compreensao
em profundidade sobre uma determinada situacdo, se possa melhorar a intervencao

quotidiana.
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A utilizagdo de estudos de caso permite ndo s6 a aproximagao aos individuos,
as suas historias e experiéncias mas também contribui para conhecer, em
profundidade, as interacdes que se realizam no dia a dia da intervencao. Possibilita o
acesso a realidade dos sujeitos respeitando a sua voz, dando-lhes protagonismo e
autoridade.

Stake (2009) e Yin (2003) referem que o estudo de caso ¢ uma de entre muitas
formas de fazer investigacao social e que se justifica a sua utilizagdo em situagdes em
que se apresentam questdes de ‘“como” e “porqué” (Yin, 2003) e em que o
investigador pretende compreender um determinado fenomeno de uma forma
exaustiva, proxima dos sujeitos e dos seus contextos de interagao.

Esta metodologia assenta em multiplas fontes de evidéncia (Ellingson, 2009) e
permite ouvir as diferentes vozes que interagem num contexto real. Estas vozes
permitem ilustrar cada um dos programas a partir da narrativa produzida com base nas
entrevistas aos informantes.

Genzuk (2003) sugere que a utilizagdo de uma metodologia de estudo de caso
deve envolver trés formas de recolha de dados: entrevistas, observacao ¢ analise de
documentos.

Para Hays (2004), os estudos de caso “procuram responder a questdes
especificas através da producdo de descrigdes extensas que envolvem multiplas
fontes” (p.218). As descrigdes decorrem da observacdo em contexto, da andlise de
documentos, das entrevistas a sujeitos implicados no fenomeno em estudo. Segundo
esta autora, os estudos de caso diferem da etnografia porque se centram em questdes
muito especificas e as investigam de uma forma profunda, mas num curto periodo de
tempo. Os estudos de caso, ainda na perspectiva da autora citada, focam-se em
questdes contemporaneas com o objetivo de as compreender e colocar em evidéncia.

Stake (2009) considera que no estudo de caso qualitativo se procura um
melhor entendimento sobre um fendmeno onde o investigador pretende avaliar a
singularidade, a complexidade e a interacdo com os contextos.

Outros autores como Denzin e Lincoln (1994), Merriam (1998), Yin (2003),
consideram o “estudo de caso” como um método de investigagdo compreensivo que
permite aceder a voz do outro a partir duma descri¢ao exaustiva e de uma proposta de
interpretagdo sobre o que ¢ dito. Para Creswell, Hanson, Plano e Morales (2007) este

método € uma aproximagao qualitativa a um caso (pessoa, escola, programa, etc.) ou
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casos, com uma delimitacdo no tempo e no espago utilizando diferentes fontes de
informacao (observagoes, entrevistas, documentos, material audiovisual).

Também Yin (2003) recomenda a utilizagdo de alguns métodos para a recolha
de dados: observacdo, entrevistas, documentos, arquivos, artefactos afetos ao
fenomeno em estudo. O objetivo da utilizagdo de diferentes fontes ¢ o alcancar uma

compreensao profunda sobre os casos e dar credibilidade ao estudo.

1.1. Questdes de validade e fiabilidade.

Embora os termos de validade e fiabilidade estejam associados a investigagao
quantitativa (Anderson, 2010; Marshall & Rossman, 2011) eles podem ser aplicados
na investigacao qualitativa de forma a dar credibilidade a uma investigagao.

Como referimos nos capitulos anteriores utilizdmos algumas técnicas
consideradas na area das ciéncias sociais como constructos de validagdo de
investigacoes qualitativas (Hays, 2004): consideramos a triangulacdo e para isso
utilizamos como método a leitura, por parte dos entrevistados, das transcri¢cdes das
entrevistas para que dessem feedback sobre o que foi transcrito, a leitura dos
documentos oficiais dos diferentes programas. Solicitamos também, a dois docentes
nao envolvidos na investigacdo, mas conhecedores e experientes nas questdes da
intervencdo com populagdes com PEA, que considerassem as categorias por nods
encontradas nas transcri¢des das entrevistas para que se verificasse a concordancia.

Foi também utilizada a narrativa etnografica como elemento de reflexdo critica
(Hays, 2004; Emerson, et al., 1995; Hsieh & Shanon, 2005; Marshall & Rossman,
2011) sobre o desenrolar da investigagdo, fio condutor da recolha de dados e de
registo das inferéncias que se foram fazendo ao longo de todo o processo de
investigacao.

A fiabilidade (Anderson, 2010; Elo & Kyngas, 2008) expressa-se no acesso a
toda a documentagdo utilizada de forma a poder ser reproduzida noutros estudos. No
anexo 1 apresenta-se o documento a solicitar autorizagdo para o estudo e no anexo 2,

o guido da entrevista.
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2.Desenho do estudo.

O inicio desta investigacdo comecou pela consulta de diferentes bases de
dados nacionais e internacionais (Base Nacional de dados Bibliograficos - Porbase;
Education Resources Information Center (ERIC); Scientific Electronic Library Online
— SciELO; PsycINFO; etc.) onde foram utilizados termos como "autismo e
intervencgao", "autismo e praticas baseadas em evidéncias", pela participacdo em duas
conferencias internacionais sobre as PEA e pela frequéncia de uma formagdo sobre
uma abordagem especifica - Strategies for Teaching based on Autism Research —
(STAR) desenvolvido por Arick, Loos, Falco e Krug (2001).

Estes trabalho preparatério contribuiu para uma entrada no tema a partir de uma
das dimensdes essenciais para o questionamento — os aspetos tedricos e praticos que
fundamentam as abordagens/programas especificos.

Tendo em mente o tempo disponivel para a realizagdo da investigagdao foi
elaborado um calendario de agoes a desenvolver de forma a manter um ritmo de trabalho

propicio a evolucao dos trabalhos (quadro 15).

Quadro 15.

Calendario da Investiga¢do

Jan | Fev. | Mar | Abril | Maio | Junho | Julho | Ago. | Set. | Out. | Nov. | Dez

Leituras /
2009 > . ’ >
2010 Narrativa etnografica

> Estado da
arte

2010 >> Leituras / Narrativa etnografica >
2011 :

> Observacio/ Entrevistas >> Transcrigdes / Analise de dados >

2012 B Leituras/ analise dados/ narrativa -2

2013

Interpretacao dos dados/ Escrita da tese />

Para aceder a informagao oficial sobre os programas em estudo, utilizei a rede
world wide web. Marchall e Rossman (2011) referem que, do ponto de vista do

investigador, a utilizacdo da internet pode ser considerada como local de recolha de
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dados funcionando como um local de pesquisa etnografico “internet ethnography”
(p-180).

Para Sade-Beck, (2004) este pode ser um dos métodos para realizar uma
investigacao qualitativa servindo como auxiliar para pesquisar descri¢cdes finas sobre
os fenomenos em estudo (Geertz, 1973).

As narrativas, escolhidas pelos mentores dos programas, para apresentarem os
programas nos sites oficiais, podem ajudar o investigador a esclarecer aspetos
particulares sobre as que ndo foram explicitadas aquando das entrevistas pessoais.

Elaborei também um guido, com questdes organizadas a partir das leituras dos
diversos artigos de investigagdao consultados e das minhas proprias interrogagdes

expressas na narrativa etnografica que foi acompanhando o tempo da investigagao.

(...) questiono-me...afinal...o que ¢ quero ver? O que ando a
procura com a minha investigagdo...Essencialmente respostas
para mim propria. Trabalho com estes alunos e a sua forma de
pensar perturba-me...quero tentar entender o seu mundo para
que possa possibilitar situacdes de aprendizagem proveitosas
para a sua vida futura .

[narrativa etnografica, 20 setembro, 2010]

Este guido, foi pensado ndo s6 com o objetivo de facilitar a minha entrada no
universo dos informantes mas também para me ajudar a focar nas questdes enquanto
realizava as entrevistas.

O meu receio era que, no entusiasmo da abordagem ao tema, me perdesse em
conversas paralelas e deixasse passar o tempo sem abordar todas as dimensdes que
considerava importantes. O guido serviu assim como suporte e reorientacdo do

questionamento durante a realizagdo das entrevistas.
2.1.Participantes
A escolha dos participantes foi intencional e o critério de inclusdo no estudo

foi o facto de representarem diferentes niveis de conhecimento, quer conceptual quer

pratico, sobre as abordagens/programas especificos nas PEA.
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Era importante escutar a voz de interlocutores com representatividade, na
abordagem ao fendmeno que investigava. Procurei interlocutores validos, segundo a

perspectiva de Quivy e Campenhoudt (2008) que se enquadravam nas seguintes

categorias:
. investigadores e docentes;
. testemunhas privilegiadas;
. publico potencial do estudo.

Todos os participantes neste estudo abrangem diferentes universos de agao e,
de alguma forma, t€ém um papel fundamental na compreensdo do fendémeno quer
sejam familia, investigadores, docentes ou técnicos.

Dentro da categoria de investigador e docente considerou-se o Professor SBC.
Investigador conceituado na area das PEA ¢ professor de Psicopatologia do
Desenvolvimento no Departamento de Psiquiatria e Psicologia Experimental da
Universidade de Cambridge, no Reino Unido. Diretor do Centro Universitario para a
Investigagdo em Autismo, assistente no Trinity College ¢ membro de diversas
comissdes cientificas em revistas da especialidade. Autor e co-autor de diversas
teorias ligadas as Perturbacdes do espectro do autismo.

Na categoria de testemunha privilegiada considerou-se fundamental
entrevistar ICT, pelo seu percurso em prol do atendimento de qualidade para as
pessoas que apresentam caracteristicas que se enquadram dentro das PEA e por ser
uma das soécias-fundadoras da Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do
Desenvolvimento e Autismo (APPDA) iniciada em 1971.

Preside a instituicio desde 1986 ¢ tem desenvolvido atividades de
sensibiliza¢ao e defesa dos direitos das pessoas com autismo e suas familias, através
de a¢des em diferentes frentes quer nacionais, quer internacionais (foi vice-presidente
da organizagao europeia Autisme-Europe).

Relativamente a categoria de publico potencial de estudo, considerou-se
adequado registar a voz de informantes que estivessem proximos das criangas que
beneficiam da intervengao.

Informantes ligados a uma abordagem/programa de intervencdo especifico,
técnicos ou familiares, que estdo no centro da acdo e nos podem facultar
interpretagdes focadas no quotidiano e com fronteiras mais claras sobre a questao em

estudo Neste grupo inclui os responsdveis pela introducdo de programas de
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intervencdo especificos, familias que deles beneficiavam e/ou profissionais que os

aplicavam:

» A.M. responsavel pela implementacdo de um Programa (ABCR) em Portugal;

» R. P. e N. D. responsavel pela implementagao de um servigo em Portugal que
utiliza a metodologia a ABA (CABA);

» M. C. — Professora de Educagdao Especial e responsavel pela criagdo da
primeira sala TEACCH num concelho da é4rea metropolitana de Lisboa;
formadora em Ensino Estruturado numa instituicdo de ensino superior;

» PCS —iniciou o método DIR/ Floortime em Portugal

» [. P. mae de P. que seguiu o programa DIR/ Floortime;

» M.M. mae de G. que segue o programa TEACCH.

Depois de considerar os diferentes participantes e para solicitar a sua
participagdo neste estudo enviei, através de correio electronico, pedidos de
colaboracdo explicando quais os objectivos e natureza do estudo, qual a instituicao
universitiria que me supervisionava e quais os orientadores que me acompanhariam
neste projeto.

Todos concordaram em participar ¢ organizei, de seguida, os diferentes

tempos e dias para as entrevistas respeitando o calendario proposto por cada um deles.
2.2.Procedimentos da recolha de dados

Observacio

A observagao ¢ central na investigacdo qualitativa (Marshall & Rossman,
2011). E uma fonte importante de informagio num estudo de caso, e fundamental no
caso de envolver dinamicas ligadas as interagdes em espacos educativos, sobretudo
em areas como a educacao especial.

A observacao permite ao investigador ter acesso aos ambientes onde decorrem
€ se processam 0s acontecimentos que quer compreender e, a partir dai, desenvolver
um conjunto de notas que lhe vao facilitar a andlise posterior de dados. Através da
observacgdo ¢ possivel assistir as interagdes que ocorrem nos locais onde se realiza o

estudo e compreender a ligagdo entre o que os informantes dizem e a que acontece
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nesse quotidiano (DeWalt & DeWalt, 2001). Permite-nos registar impressoes,
acontecimentos nao esperados, ideias sobre as praticas e, dependendo do tipo de
observagao, considerar diferentes perspectivas sobre os fendmenos em estudo.

A observagdo ajuda o investigador a identificar questdes que vao orientar a sua
recolha de dados (Whitehead, 2005). Obriga a um contato direto com uma realidade
especifica e pode ser feita sem utilizacdo de meios técnicos especiais. Contribui para
uma melhor compreensdo do caso porque ¢ feita no contexto do que se quer
compreender ¢ ndo implica a participagdo do investigador permitindo-lhe estar
disponivel para registar o que observa.

Jorgenson (1989) refere que ¢ importante que o investigador tenha uma atitude
de disponibilidade para aquilo que observa nao se deixando influenciar por ideias
preconcebidas.

Segundo Mellon (1990) citado em Westbrook (1994) o importante ¢ adequar-
se ao local da investigacao de tal forma que permita que o comportamento dos que
sdo observados seja minimamente afetado pela presencga do observador.

Cabe ao investigador, tendo em conta o tempo que tem para realizar o estudo,
a decisdo sobre como organizar a observagdo: como vai ser feita; por quanto tempo;
em que circunstancias, como vai ser registada; se utilizamos um protocolo de
observacgao (Spradley, 1980); se € uma observagao naturalista, participante. A agenda
da investigacao tem de ser ponderada e reorganizada sempre que necessario de forma
a conseguir recolher os dados essenciais para o estudo em questao.

No sentido de compreender como cada abordagem especifica se desenvolvia
no quotidiano realizei observacoes focadas (Marshall & Rossman, 2011), utilizando

algumas das dimensdes propostas por Spradley (1980), assim centrei-me:

* o espaco (local fisico onde decorrem os programas);

* nas atividades (que os diferentes atores desenvolvem no momento da
observacao);

* nos artefactos (objetos ou instrumentos utilizados na intervengao);

* tempo (sequéncia dos acontecimentos).
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As observagdes realizaram-se nos periodos do dia estabelecidos pelos
responsaveis ABA e TEACCH de manha, DIR a tarde, em duas sessoes, com
intervalo de uma semana entre elas.

Foram escolhidos momentos de intervencdo com criangas com idades
compreendidas entre os 5 € os 7 anos e a quem tinha sido diagnosticado PEA por

servicos de saude publicos.

Entrevistas

A utilizagdo de entrevistas, numa investigacao qualitativa, permite que estas
sejam utilizadas como instrumento de recolha de dados (Gudmundstottir, 1996). A
narrativa que resulta da transcricdo das entrevistas vai funcionar, simultaneamente,

como fendmeno a estudar e método de investigagao (Clandinin & Connelly, 1990):

* Fendmeno, porque aquilo que os participantes sabem ou pensam sobre um
assunto se pode organizar numa narrativa passivel de ser interpretada;
* M¢étodo, porque ao utiliza-la permitimos que o participante expresse

livremente as suas opiniodes e revele a interpretagdo daquilo que vivencia.

As conversas que se desenvolvem com os participantes podem ser olhadas e
interpretadas através da sua interatividade onde a informagdo e a interpretagao flui,
em ambos os sentidos. Esta dindmica permite novas construgdes de sentido. Quando
se fazem perguntas, estas vao ter reflexo nas interpretagdes sobre o que se pretende
saber, no que deve ser dito, e na construcdo duma narrativa interior para depois se
projetar na resposta ao outro.

Igualmente, aquele que ouve e que regista a resposta, vai interpretar o que foi
dito duma forma pessoal, servindo-se da sua propria experiéncia e dos seus saberes
como auxiliares da traducao das palavras do outro (Stake, 2009).

E, portanto, uma atividade impregnada pelos codigos culturais daqueles que
nela estdo envolvidos. Aquele que pergunta e aquele que responde estdo em constante
interpretagdo do discurso do outro e a tentar sintonizar possiveis formas de

compreensao.
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As entrevistas funcionam, assim, como pequenas narrativas do vivido onde o

sentimento de autoria se evidencia e onde a voz dos envolvidos nos fendmeno pode

ser escutada e traduzida (Gongalves, 2000).

Para que pudesse percepcionar esta visdo multifacetada sobre a intervencao

junto de alunos com PEA considerei a realizagdo de dois tipos de entrevistas:

. entrevistas exploratorias que serviram de ponto de partida para o
questionamento sobre a intervencao junto de criangas com PEA.

. entrevistas a informantes privilegiados que, imersos diariamente no
quotidiano das pessoas com PEA, podiam contribuir com uma visao focada e
muito proxima do fendémeno em estudo.

Elaborei um guido de entrevista (anexo 2) tendo em conta que ele me serviria

de apoio para me recentrar no tema, mais como bussola para me manter no objetivo

da investigagao.

As entrevistas realizaram-se nos locais e horarios escolhidos pelos

participantes. No inicio das entrevistas foi solicitada a autorizacdo para registo dudio

da mesma e foram dadas informagdes sobre o estudo de forma a respeitar questdes de:

a)

b)

Confidencialidade - s6 se os informantes autorizassem ¢ que era revelado o
seu nome (Glesne, 2005);

Confiabilidade (Marshall & Rossman, 2011) — as entrevistas, depois de
transcritas, seriam enviadas ao participante para verificar possiveis
discrepancias;

Fiabilidade — apresentagdao de um guido igual para todos os particpantes;

Etica — os participantes, em qualquer momento do estudo, podiam recusar a
utilizacao das suas entrevistas;

Participagdao informada — os participantes podiam colocar questdes sobre os
estudo e esclarecer todas as dividas em relagao a sua participacdo no mesmo;
Respeito - tudo o que fosse apresentado na narrativa da tese teria em conta o
respeito pelos participantes, os beneficios que a informacgao podia trazer para o
estudo nao os colocando nunca numa situacao embaracosa.

Neste conjunto de oito entrevistados, seis foram entrevistados nos seus locais

de trabalho, um optou por responder por escrito as questoes e outro foi entrevistado

num espago cedido pela direcdo da escola que o filho frequenta.

94



As dimensdes que foram definidas para explorar nas entrevistas (Quadro 16)
continham questoes facilitadoras de elaboracdo de uma narrativa, por parte dos
informantes, sobre a sua experiéncia relativamente a este tema. A narrativa produzida

contribuiu, depois, para aprofundar e encontrar novas dimensoes de reflexao.

Quadro 16
Dimensoes a Explorar nas Entrevistas (Warren et al., 2010)
Dimensoes Questoes facilitadoras
Profissionais Familias
1.Teoria Fale-me um pouco da concepgao O que sabe deste programa

tedrica que suporta este programa? O e sobre quem o

que diz a investigacao sobre este desenvolveu?
programa?

2.Finalidade Na sua opinido qual ¢ a finalidade deste programa?

3.0bjectivos Quais sao os objectivos deste O que considera mais
programa? importante em relacdo aos
(Desenvolver areas especificas? — objectivos deste programa?
linguagem/

comunica¢do/comportamento
adaptativo/ Ansiedade/ Interagdo )

4.0rganizacdo  Quem organiza os servicos? (Publico/  Onde ¢ aplicado o

Privado) programa? Em casa, na
Onde ¢ aplicado o programa? escola, na clinica, no
Qual a frequéncia ? hospital?

Qual a frequéncia? Quem

paga?
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(Continuagdo) Dimensoes a Explorar nas Entrevistas (Warren et al., 2010)

5.Formacao
dos técnicos

6.Curriculo

7.Avaliacio

Qual ¢ a sua formagao? Que formacao  Sabe qual ¢ a formacao dos

teve para implementar este programa?  técnicos? E os pais t€ém

Qual a sua experiéncia anterior ao formagdo sobre o
nivel da educacgao especial? E desta programa? Se sim, com
problematica? regularidade?

Com que frequéncia ¢ feita a
supervisao dos técnicos?

Quais as suas fungdes na aplicagao do

programa?
O programa utiliza um curriculo No seu entender quais sao
espcifico? Qual? Quais sdo os as areas que este programa

conteudos curriculares do programa? desenvolve?

Que areas abrange?

Existe um manual de apoio?

Qual ¢ o foco do programa

(comportamento/ compreensivo/

Desenvolvimento/ competéncias

especificas)

Quem fez a avaliacdo inicial? Que Como acha que esta a ser a
instrumentos sao utilizados? No inicio, evolugao do seu filho?
de continuidade? Como verificam a

evolucao? Que instrumentos utilizam?

Quem participa?

As entrevistas foram todas transcritas e enviadas para os informantes para

verificarem a existéncia alguma discrepancia entre o que foi dito, o seu pensamento e

a narrativa da entrevista, sendo depois alterado se necessario.

Narrativas das entrevistas

As narrativas das entrevistas auxiliam, o investigador, a entrar na

singularidade de cada um dos atores envolvidos no estudo revelando aspetos

essenciais para interpretar os fendémenos que se querem conhecer.
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O objetivo era “compreender perfeitamente”” (Stake, 2009, p.24) os diferentes
casos que envolviam abordagens especificas especificas, de forma a focar as
especificidades de cada programa. A partir desta compreensdo tornou-se possivel
enumerar dimensdes que funcionem como auxiliares da leitura das diferentes
abordagens especificas e permitam uma escolha mais fundamentada, por parte das
familias e/ ou técnicos, de uma determinada abordagem especifica.

Quando utilizamos as narrativas das transcrigdes das entrevistas nao podemos
deixar de considerar o que diz Iturra (1998) sobre a sua interpretagao:

* O tempo que passa e nos ajuda a compreender os fenomenos pelo espaco que
medeia entre o0 acontecimento ¢ a escrita sobre ele;

* O tempo do outro que se cruza com o nosso € nao se mede da mesma forma;

* O tempo da experiéncia e da repeticao (a partir da repeti¢do, releitura, vamos
reformulando aquilo que experiencidmos encontrando novos sentidos).

Outro aspecto importante a ter em conta na utilizacdo de narrativas numa
investigacao qualitativa de cariz interpretativo € compreender o que se pretende ver.

Sao as historias verdadeiras ou as recriagdes feitas pelos atores sociais dando
cor a partir da forma como vivenciaram essa experiéncia? E a interpretacio que cada

ator da a essa experiéncia que importa ao investigador.

Documentos oficiais

Tal como sugere Yin (2003), a utilizagdo de diferentes fontes de recolha de
dados vai permitir a compreensao de um fendémeno que, ndo sendo estanque, nem
unico, se autonomiza aos olhos daquele que o observa. No caso das abordagens
especificas especificas para as PEA ¢ fundamental analisar a documentagdo oficial
sobre cada programa (Marshall & Rossman, 2011). E através dela que se revelam as
premissas dum programa facilitando o acesso ao discurso oficial que suporta a
intervencao.

A circularidade entre as diferentes fontes permite compreender os fendémenos
a partir das vozes que dentro dele evoluem e, organizar, a partir desta escuta, uma
narrativa fidvel sobre o que se quer conhecer em profundidade.

A andlise de documentos, utilizados pelos diferentes programas, ajuda a situar

o investigador no contexto, e a complementar as observacdes € as entrevistas.
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Os documentos utilizados foram os textos expressos nas paginas oficiais de

cada um dos programas.

Narrativa etnografica

Para registar o que observava e interpretava ao longo do tempo da
investigacdo considerou-se adequado utilizar, a narrativa etnografica como
instrumento de registo (Emerson, Fretz & Shaw, 1995; Humphreys & Watson, 2009;
Pink, 2009; Sarmento, 2000; Wolcott, 1994; Wolfinger, 2002).

Estando esta investigacao tdo proxima do dia a dia de profissionais, familias e
criancas com PEA, esta ¢ uma estratégia qualitativa sensivel para registar e descrever
a realidade que se observa.

A observacao e o seu registo enquadram-se no que Pink (2009) refere como
“etnografia sensorial”, ou seja, observa-se, tiram-se notas, escrevem-se reflexdes
sobre o que se viu, tiram-se fotografias, recolhem-se documentos ligados aos
programas, entrevistam-se os atores relacionados com o tema, transformando essa
recolha numa narrativa com diferentes niveis de profundidade que vai contribuir para
estabelecer a ligacdo entre as diferentes dimensdes existentes nesta investigacao.

Realizada ao longo de tempo em decorreu a investigagdo, a narrativa
etnografica serviu de fio condutor para perceber os avangos, recuos, sobre um assunto
em constante evolucao ajudando a desenvolver reelaboragdes sobre o que ia
observando. Permitiu o registo das observagoes, interpretagdes pessoais, explicagdes
sobre o que via ajudando-me a refletir sobre o dia a dia da investigacao (Ellis &

Bochner, 2000; Ellis et al., 2010; Lincoln & Guba, 1985; Richards, 2005).

“Sao muitas pontas para pegar...mas penso que a investigagao
qualitativa € assim, cadtica no inicio, até comecar a fazer
sentido”.

[Narrativa etnografica, 1 setembro, 2010]

A narrativa etnografica utilizada serve, também ela, como método e como
documento sobre o que se investiga, permitindo auxiliar, quer na interpretacao dos
diferentes dados da investiga¢do, quer na sele¢do do que se vai apresentar como

conclusdo.
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(...) Porque um investigador ndo ¢ um ser obsessivo com a
sua investigacdo sem olhar para mais nada. Porque um
investigador tem que entrar e sair da sua investigagdo para
libertar o pensamento e o olhar e ser capaz, de cada vez que
volta de olhar com outros olhos, estabelecer outras perguntas,
questionar os dados de outra forma...

[Narrativa etnografica, 26 de setembro 2010]

O investigador vai funcionar, por isso, em diferentes registos: o que escuta, o
que observa, o que regista, o que reflete, o que analisa, o que interpreta...mas também,
o que vive dentro de si todos os papéis, o de alguém que nao pode sair fora da vida
para a observar.

Tem também o papel de contribuir para manter o foco no que se quer
investigar. A reflexdo didria sobre o que era observado, a leitura das transcri¢cdes das
entrevistas e a sua releitura foi organizando a narrativa da tese dando-lhe contorno e
ajudando ao distanciamento.

A narrativa pessoal que fui elaborando serviu-me como porto de abrigo ao
qual voltava para me situar. Através das reflexdes que registava com regularidade fui
ouvindo as vozes daqueles que comigo partilharam o seu tempo e interpretacoes.
Através deles fui identificando categorias da experiéncia humana proximas dos

sujeitos e impregnadas do aqui e agora (Genzuk, 2003).

2.3.Procedimentos de analise dos dados

Nos estudos qualitativos, a recolha e andlise dos dados ligam-se,
constantemente, com as questdes da interpretagdo (Cavanagh, 1997, Marshall &
Rossman, 2011, White & Marsh, 2006).

Para facilitar a interpretacdo considerei cada uma das entrevistas e a narrativa
etnografica como unidades de analise (Dewdney, 1992; Graneheim & Lundman,
2004) e, para aceder a sua compreensao, utilizei o método de “analise de contetido
indutivo” referido por Elo e Kyngas (2007). Este método permite a utilizagdo de
“codigos abertos, criagdo de categorias e abstragdao® (p. 109) no decorrer da leitura

dos documentos. Para estes autores, codigo aberto significa fazer anotagdes e definir
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categorias quando se faz a primeira leitura das narrativas. Estas sdo depois agrupadas
em conjuntos com uma determinada hierarquia e de seguida sdo elaboradas as
interpretagoes.

Estabelece-se desta forma um processo de analise dos dados com diferentes

fases (Yin, 1994):

a) Fase de preparacdo — defini¢do das fronteiras do estudo (leitura e reflexdo
sobre a teoria);

b) Fase de organizacao (elaboragdao do guido, entrevistas, transcrigdes);

c) Fase de leitura e criagdo de categorias (analise dos dados);

d) Fase de agrupamento categorias;

e) Fase de abstracao (interpretagao);

f) Fase de apresentacdo dos dados.

Para Neuendorf (2002), o objetivo da andlise de conteudo ¢ identificar a
perspectiva da pessoa sobre um determinado tema e Krippendorff (2004) defende que
“a andlise de conteudo ¢ um método de investigagdo que permite replicacdo e
inferéncias validas a partir dos textos em relacdo aos contextos” (p.18), com o
objetivo de acrescentar conhecimento, permitir novas leituras e representar os factos

em guias para a acao.

Espero encontrar, através de um olhar em profundidade, as
singularidades de cada caso para que possa depois cruza-las,
com referenciais tedricos e encontrar de seguida areas de
necessidade. Posso, através da escuta, perceber quais as
estratégias que sdo importantes utilizar junto de criancas e
jovens que se inserem nesta problematica que compromete, de
forma tao avassaladora, o quotidiano das familias.

[Narrativa etnografica, 27 de setembro, 2010]
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CAPITULO IV — APRESENTACAO DOS DADOS

Neste capitulo apresentamos os dados recolhidos tendo em conta as metodologias de
tratamento de dados de cariz qualitativo. Foi feita uma analise de conteudo indutiva e
dedutiva procurando encontrar categorias e salientar padrdoes a partir da voz dos
entrevistados e da narrativa etnografica (Elo & Kyngas, 2007; Yin, 2003).

1.Entrevistas - Apropriacao do Quotidiano

Como referimos nos capitulos anteriores as entrevistas realizadas foram feitas
a informantes privilegiados. Pessoas com autoridade sobre o fendmeno em estudo:
investigadores, dirigentes de associagdes, profissionais, familias, que aceitaram
partilhar as suas interpretagdes sobre as questdes da intervengdo para pessoas com

PEA.

1.1.Investigador e docente - Professor SBC

A primeira entrevista (E1) realizou-se em Outubro de 2010, ao Professor SBC
aquando da sua presenga no IX Congresso Internacional “A Future for Autism” que
decorreu na Catania, Sicilia, de sob a égide da entidade europeia - Autisme-Europe.

A entrevista foi combinada antecipadamente e, devido ao pouco tempo
disponivel do professor, foi partilhada com um grupo de pais de uma Associa¢ao da
Catania ligada ao Autismo. Num espago informal do Ospedale Psichiatrico di

Catania o professor respondeu a perguntas colocadas pelos pais e por mim.

Encontro

O encontro estava combinado para se realizar no Centro Fieristico Le
Ciminiere, local onde decorreu o IX Congresso Internacional Autism-Europe mas,
devido a agenda muito preenchida do Professor, este solicitou que a entrevista se
realizasse no local onde iria falar com pais de criancas com PEA, da regiao da Sicilia,
juntando assim duas vertentes complementares de questionamento — a da investigacao
e a das familias.

Enquanto docente, ligada a educacdo de alunos com PEA e investigadora, este

foi um momento especial. Ali, fora do contexto habitual de experiéncia e num pais
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que, apesar de europeu, tem dinamicas diferentes em relacdo a intervencao junto de
publico com necessidades especiais, foi possivel constatar que as preocupagoes,
davidas e angustias que movem as familias sdo muito semelhantes as experienciadas
pelas familias portuguesas.

Muitas das questdes que se colocaram foram no sentido de obter respostas
sobre formas de facilitar o quotidiano “como ensinar os seus filhos quando eles
apresentam comportamentos disruptivos”, o “que ¢ realmente importante ensinar”,
“que curriculo seguir”, “que medicagdo ¢ mais adequada” e, perante a publicidade a
métodos inovadores, colocaram a questao se deviam segui-los ou nao.

Muito simpatico e afavel o professor SBC respondeu as perguntas tentando ser
pedagdgico e neutro nas respostas. Referiu que existem muitos métodos, muitas
estratégias para a intervencdo mas que se devem ter em conta as caracteristicas de
cada uma das criancas, os resultados das investigacdes baseadas em evidéncias e
estudos controlados e aceites por pares credenciados.

Depois de um tempo consagrado a responder as familias presentes SBC

disponibilizou-se para a entrevista.

Biografia

SBC ¢ professor de Psicopatologia Desenvolvimental no Departamento de
Psiquiatria e Psicologia Experimental da Universidade de Cambridge, no Reino
Unido.

Investigador conceituado ao nivel das PEA, ¢ diretor do Autism Research
Center e Fellow do Trinity College tendo mais de 300 artigos publicados em revistas
da especialidade. Os estudos que tem vindo a realizar e as teorias que tem elaborado
téem contribuido para fundamentar muitas investigacdes a nivel internacional e
permitido uma maior compreensao sobre estas perturbagdes.

Desenvolveu software especifico para facilitar a comunica¢ao social das
criangas referidas como tendo PEA e em 2008 concebeu um video de animagdo “The
Transporters” (www.thetransporters.com) no sentido de ajudar as criangas com PEA a

melhor compreender os estados emocionais das pessoas.
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A voz que se escuta

As questdoes que colocamos ao professor SBC foram no sentido de
compreender que aspectos considerava essenciais para se implementar uma
intervencdo que fosse ao encontro das necessidades e competéncias das pessoas com
PEA.

Queriamos perceber, a partir da voz de um investigador ¢ de uma pessoa
ligada a concepgdo de teorias, como interligar a teoria que se produz sobre as PEA
com a sua aplicagdo pratica (Klin, Chawarska, & Volkmar, 2008).

A entrevista realizou-se em lingua inglesa. Os dados sdao apresentados em
lingua portuguesa, excepto quando sdo efectuadas transcrigdes textuais da voz do

professor.

“A educacio de criancas com PEA merece um olhar renovado.”

SBC referiu que ha factores que devem ser tidos em consideragdo quando se
pretende implementar um programa de intervengdo e que se deve olhar “the education
of children with ASD with a renewed look™ (E1,91).

“Many methods have emerged without obtaining a theoretical rationale
supporting (E1,93). Na opinido de SBC, as teorias ajudam a perceber determinadas
caracteristicas e permitem o desenvolvimento de respostas mais adequadas as
necessidades e capacidades das pessoas que apresentam comportamentos que
enquadram nas PEA.

SBC considerou que a teoria “empathising-systemising (E-S)” € nova e ajuda
a explicar as dificuldades ao nivel da comunicagdo e da interacao social em pessoas
com perturbacdo autistica e sindrome de Asperger.

Segundo o professor, as PEA sdo melhor explicadas ndo apenas em relagdo a
empatia — que se encontra abaixo do esperado para a idade, mas também em relacdo a
um segundo factor psicologico que € a sistematizagdo (a capacidade para analisar ou

construir sistemas) e que esta acima do esperado para a idade (E1,97).

2 N . 2
"A educagio das criangas com PEA com um olhar renovado” - SBC
3 "Muitos métodos surgiram sem terem um racional tedrico de suporte” -SBC
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Esta compreensdo permite uma organizagdo da intervencao tendo em conta as
caracteristicas da populagdo —alvo. D4 como exemplo, da ligagdo da teoria a pratica, o
programa que criou.

“Mind Reading®”. In a systematically way we introduce
content that the child has difficulty in coping. Using the
component that the child understands (systematization) we
help her to cope with her difficulties (emotions-empathy).
[E1.913]

The DVD “Transporters’ ”, is also being used as an
intervention program to work one specific aspect — the

difficulty in understanding mental states. [E1, §16]°

Para SBC a teoria da mente (ToM) ¢ a componente cognitiva da empatia e
devemos considera-la em relagdo com a componente afetiva, ou seja, a resposta
emocional que a pessoa da aos estados emocionais do outro (E1, 95). Este ¢ um dos
aspectos que deve ser trabalhado junto das pessoas que apresentam condi¢des de
PEA.

Quando utilizamos a sistematizagdo, diz SBC, andamos a procura de
regularidades. O que define um sistema ¢ que ele segue regras e, quando estamos a

sistematizar estamos a tentar compreender essas regras.

“Empatia”

Para SBC a empatia ¢ um dos conceitos chave para caracterizar as pessoas

3

com a condicdo de PEA. Apresenta o conceito de “umbrella”, ou seja, o termo
empatia poderia considerar-se um termo chapéu para diferentes componentes de um
processo.

My definition of empathy is not that complex, and people can

keep in mind the idea that a single word (empathy) might be an

umbrella term for a number of different component processes.

* “Mind Reading “¢ uma enciclopédia electronica de expressdes emocionais. (http://www.jkp.com/mindreading/).

> The Transporters (http://www.thetransporters.comseries) foi avaliado pelo Centro de Investigacdo sobre o Autismo (ARC)
como sendo eficaz para criangas com idades compreendidas entre os 4 e os 8 anos. com PEA.

8 "L eitura da mente". De uma forma sistematica, apresentamos o contetido que a crianga tem dificuldade em lidar. Usando um
componente que a crianga compreenda (sistematizagdo) que vai ajuda-la a lidar com suas emogdes (empatia). [E1, § 13]. O DVD
"Transporters", estd a ser usado como um programa de intervengdo para trabalhar um aspecto especifico, a dificuldade em
compreender os estados mentais. [E1, § 16]
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In that respect, it is not much different to other psychological
terms. (E1, 9 51)

For example, the term ‘language’ covers a number of different
sub-systems (syntax, semantics, pragmatics, lexicon) as does
the term ‘memory’ (long-term, short-term, episodic, semantic).

(E1, 9 52)’

Nos seus estudos com adultos com Sindrome de Asperger tem verificado que
estes tém dificuldade em perceber as anedotas que os outros dizem, fazem
comentarios que se podem considerar rudes, ou apelidar os outros de mentirosos
porque ndo fizeram o que tinham dito que iam fazer. Todas estas reacdes tém a ver
com a impossibilidade muitas vezes de perceber como reagir apesar de até terem uma

empatia emocional bem desenvolvida.

In my experience whilst even adults with Asperger Syndrome
may have difficulties figuring out why someone else’s remark
was considered funny, or why their own remark was
considered rude, or may judge others as liars when they simply
are inconsistent in not doing what they said they would do,
they may nevertheless have a highly developed emotional
empathy, caring about how someone feels and not wanting to

hurt them. (E1, 9 46)®

Acrescenta que a empatia tem duas componentes diferentes:

A componente de reconhecimento ¢ que pode ser medida através da
utilizacao de fotografias ou video clips com entoagdo vocal para verificar como
as pessoas com condi¢cdo de PEA reconhecem os estados mentais ou emogoes

dos outros.

” A minha defini¢do de empatia ndo é tdo complexa, e as pessoas podem ter em mente a ideia de que uma Ginica palavra (empatia)
pode ser um termo genérico para um numero de diferentes processos componentes. A esse respeito, ndo ¢ muito diferente de
outros termos ligados a psicologia (E1, 4 51). Por exemplo, o termo "linguagem" abrange uma série de diferentes subsistemas
(sintaxe, semantica, pragmatica, léxico), assim como o termo "memoria" (a longo prazo, a curto prazo, episodica, semantica).
(E1,952)

¥ Na minha experiéncia, até mesmo os adultos com Sindrome de Asperger podem ter dificuldades em descobrir, porque a
observagdo de alguém foi considerada engragada, ou porque o seu comentario foi considerado rude, ou pode julgar os outros
como mentirosos quando eles simplesmente sdo inconsistentes de acordo com o que disseram que iam fazer. No entanto, podem
ter uma empatia emocional altamente desenvolvida, tendo cuidado com os sentimentos de alguém e ndo querer prejudica-los.
(E1, 9 46)
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A componente de resposta, esta mais dificil de avaliar, pode ser testada
usando métodos de imagiologia ou ressondncia magnética para perceber quais as

respostas fisiologicas a observacao da experiéncia emocional do outro.

The recognition component can be measured using
photographs and film-clips of facial expressions or audio clips
of vocal intonation to see how well someone can recognize
another person’s emotions or mental state. (E1, 9 60)

The response component is harder to measure but can be tested
using electrophysiological and functional magnetic resonance
imaging methods whilst the person is observing someone’s

emotions. (E1, 61)°

A proposito das manifestacdes das alteragdes, ao nivel da empatia, SBC
reforca a ideia dizendo que esta ¢ uma forma ampla de explicar uma série de
comportamento atipicos.

D4 como exemplos o falar muito alto, ficar muito perto dos interlocutores,
dominar a conversa, ndo ter em conta nem se interessar pelo ponto de vista do outro,
tentar controlar o outro, ndo entender as referéncias corporais dadas pelo outro, dizer
coisas inapropriadas em relacdo a situacdo, ndo ter consciéncia do que os outros
dizem sobre si, ndo compreender as expressoes faciais, nao responder a pistas dadas

pelo outro. (E1, § 62)

Questionamento ético e motivaciao

Outro aspecto importante que SBC foca ¢ o cruzamento das consideracdes

¢ticas com a motivagdo dos alunos para realizar as tarefas.

The importance of motivation. Programs must take into
account what students like to do and not to do only because

after they receive a reward. [E1, q15]

oA componente de reconhecimento pode ser medida através de fotografias e filmes de expressdes faciais ou clipes de audio de
entonagdo vocal para ver como alguém ¢é capaz de reconhecer as emogdes de outra pessoa ou estado mental. (E1, § 60) A
componente de resposta ¢ mais dificil de medir, mas pode ser testada através de métodos de ressondncia magnética
eletrofisiologicos e funcional, enquanto a pessoa que esta a observar as emogdes de alguém. (E1, § 61)
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It is important to ask ourselves ethically, if educational
methods that rely only in external reinforcement are more
suitable than those, which contain an enhanced intrinsic

reinforcement. [E1, 2] 10

Para SBC, ao organizar atividades devemos ter em conta a motivagdo
intrinseca € nao a motivacao extrinseca. Devemos colocar a questdo ética sobre os
métodos que utilizamos e sobre qual o tipo de motivagdo que utilizam (E1, 92).

Na opinido de SBC (E1,931.a), t€ém de ser os adultos a procurar encontrar uma
forma de compreender as criancas que apresentam PEA adaptando os diferentes

contextos de interagdo e nao a situagao contraria.

“Ordenar, sequenciar, dar estrutura”

Na elaboragdo de um programa de intervencdo SBC considera fundamental
que se sistematizem as aprendizagens € que elas sejam apresentadas segundo uma
sequéncia. Considera também que a intervencao deve ter uma estrutura de forma a
facilitar a compreensao. Esta assuncao liga-se as teorias desenvolvidas pelo professor
quer a ToM (mindblindness) quer a empathising-systemising. Ambas vao no sentido
de explicar porque as criancas que se enquadram na condi¢do de PEA tém
determinadas formas de agir ¢ de como os programas devem ser elaborados para
responder a essas caracteristicas.

SBC [E1,923] referiu a investigacdo que Golan et al. (2009) realizaram com
criangas entre os 4 e os 7 anos de idade em que utilizaram o DVD Transporters para
desenvolver competéncias sobre estados emocionais. Nesse estudo verificou-se que,
ao fim de 4 semanas de intervengdo, se tinha registado uma evolugdo no grupo
experimental em relacdo ao grupo de controle. O DVD Transporters apresenta
histérias, com comboios, que representam diferentes estados mentais € em que as

diferentes sequéncias sao controladas pela crianga.

10 . A - . ~ ~ .

A importéncia da motiva¢do. Os programas devem levar em conta o que os alunos gostam de fazer e ndo fazer s6 porque
depois recebem uma recompensa. [El, § 15]. E importante perguntar a nés mesmos de forma ética, se os métodos de ensino que
se baseiam apenas em reforgo externo sdo mais adequados do que aqueles que contém um reforgo intrinseco. [El, § 2]
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An educational program should to improve the skills level of
understanding of emotions. [E1,931]

It is not necessary to give the child anything to accomplish the
task, she takes pleasure in doing it because the method used
(video) and what they are asked to do, are in accordance with

the characteristics of these students. [E1, q17]"'

“Testes especificos”

SBC refere a importancia de se utilizarem instrumentos de avaliagdo
especificos, para verificar as diferentes condi¢des do espectro. Segundo ele, os
cientistas e clinicos estdo, na sua maioria, de acordo em que as PEA se caracterizam
por atrasos e alteragdes na componente cognitiva da empatia.

No entanto considera que estas dificuldades s6 se observam se forem
utilizados testes adequados a idade mental e ao desenvolvimento da crianga mas

também testes especificos que englobem aspectos relativos a teoria da mente.

Thus, among scientists and clinicians there is near universal
agreement that autism spectrum conditions are characterized
by delays and disabilities in the cognitive component of
empathy (theory of mind). [E1, 435]
These difficulties are only revealed when age-appropriate and
mental-age appropriate tests are used, and sometimes required
more subtle tests [E1, 1]36]]2

O professor refere ainda um outro aspecto em relagdo a avaliagdo que importa
reter — os resultados das avaliagdes serem corroborados por outras fontes de evidéncia

[E1, 938 e 40].

" Um programa educativo deve para melhorar o nivel de competéncias de compreensdo das emogdes. [El, § 31]. Nao ¢é
necessario dar a crianga qualquer coisa para realizar a tarefa, ela tem prazer em fazé-lo porque o método utilizado (video) esta
direcionado para as caracteristicas dos alunos. [E1, § 17]

12 Assim, entre cientistas e clinicos ha consenso quase universal de que as condigdes do espectro do autismo sio caracterizados
por atrasos e deficiéncias na componente cognitiva da empatia (teoria da mente). (E1, 9 35). Estas dificuldades so sdo revelados
quando os testes apropriados a idade mental sdo utilizados. As vezes sdo necessarios ensaios mais subtis (a chamada teoria do de
testes mentais).

108



“Diferentes trajetorias de desenvolvimento”

Ao longo da conversa colocou-se a questdo da explicacdo dos termos alto-
funcionamento (high functioning) e baixo funcionamento (low functioning) ao que o
professor respondeu que as questdes do coeficiente de inteligéncia ndo podem ser
vistas numa perspectiva binaria, mas numa dimensao de continuum.

Esclareceu que a nova proposta de classificacdo diagndstica para as PEA
pretende separar os aspetos da medicao dos critérios de inclusdo nas perturbagoes.
Para SBC, se uma pessoa tem um coeficiente abaixo da média quer dizer que para
além de se enquadrar nas PEA tem também problemas na aprendizagem. [E1, ] 58]

Referiu ainda que cada pessoa tem uma trajetoria de desenvolvimento que tem

de ser considerada quando se pretende estabelecer uma intervengao.

“Neuro atipico / Neuro diversidade”

Sobre a questdo da neurodiversidade SBC considera que foi um movimento
muito importante [E1, 9§ 66] e que contribuiu para se pensar as PEA numa perspectiva

diferente.

The neurodiversity movement has been a very positive
influence in reminding us that there is no single pathway in
neurological development, but there are many ways to reach

similar end-points [E1, 9 66]."

Na visao deste professor, o que deve ser avaliado ¢ o impacto que as
perturbagdes tém na vida da pessoa e da familia. Podem existir pessoas com PEA que
conseguem lidar com os diferentes contextos de vida sem sofrimento e outras que nao

conseguem e essas tém de ser ajudadas duma forma mais intensiva (E1, § 74 e 75).

SBC, ao referir que ndo ha um desenvolvimento neurolégico tnico, d4 como
exemplo a situacdo dos destros e dos canhotos.

A populagdo, na sua maioria (em percentagem) ¢ dextra e uma pequena

13 . . X - . PR . . s 1z . .
O movimento ligado a neurodiversidade foi uma influéncia muito positiva por nos lembrar que ndo ha caminhos unicos para o
desenvolvimento neurologico, mas ha muitas maneiras de chegar a pontos finais semelhantes [E1, § 66].
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percentagem ¢ canhota, essa situacdo pode ser considerada uma situagdo neuro atipica

(E1, 9 67).

Podemos ver, no quadro 17, em sintese, as categorias que foram identificadas

na entrevista ao professor SBC.

Quadro 17

Organizagdo dos Elementos da Escuta - Sintese do que foi dito — SBC

Categorias

O que foi dito

Teoria

Finalidade

Estratégias/

Intervengao

Curriculo

Avaliagao

Etica

Motivacao

Etica

Motivacao

“muitos métodos surgiram sem terem um racional teorico de suporte”.
“educagdo das criangas com PEA necessita de um olhar renovado™ .
“there is no single pathway in neurological development, but there are
many ways to reach similar end-points”.

Respeitar a neurodiversidade.

Adaptar o ambiente a forma de organizacgao e caracteristicas das PEA.

Considerar as diferentes componentes da empatia — cognitiva e afectiva.

“Ordenar, sequenciar, dar estrutura”

Tecnologias da informagdo e da comunicagao

Previsibilidade

Cruzar a teoria com o curriculo.

Considerar as diferentes trajetorias do desenvolvimento.

Utilizar testes sensiveis as caracteristicas das PEA (ex.: diferentes graus
de empatia).

Considerar o coeficiente de inteligéncia como um continuum.

Colocar questdes ¢ticas sobre os métodos que utilizamos e sobre qual o
tipo de motivagao que utilizam.

Ter em conta a motivagao intrinseca ¢ extrinseca no desenvolvimento
da intervencao.

Colocar questdes ¢ticas sobre os métodos que utilizamos e sobre qual o
tipo de motivagao que utilizam.

Ter em conta a motivagao intrinseca ¢ extrinseca no desenvolvimento

da intervencao.
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Na figura 4 esquematizamos as categorias € subcategorias que resultaram da
escuta de SBC e que importa considerar para a compreensdo das abordagens

especificas/ programas de intervencao.

eFinalidade o eEstratégias
eAdaptar _— T~ «Objectivos
. _ ,

eRespeitar a - e Curriculo

neurodiversidade »Avaliacdo
eCruzar com curriculo

o . o
Teoria Intervencao

/ A *

eIntrinseca
eExtrinseca

eEscolha do método Etica MOtlva(}aO
eFamilia

Figura 4. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista a SBC

1.2.Testemunha privilegiada - ICT.

O Encontro

A segunda entrevista (E2) decorreu na Associacdo onde ICT ¢ dirigente.
Explicamos os objetivos do estudo e o porqué de considerar a sua voz fundamental
tendo em conta o seu percurso e visdo abrangente sobre a realidade nacional e
internacional ligada as PEA.

Por razdes de ordem pessoal preferiu responder aos itens da entrevista por
escrito tendo enviado, posteriormente, em conjunto com as repostas, o seu curriculum

vitae.
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Biografia

ICT tem mais de 50 anos dedicados ao ensino. Tendo comegado a lecionar em
1951, jubilou-se em 2001 e iniciou um percurso dedicado a causa das PEA em 1969.

Socia fundadora da Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do
Desenvolvimento e Autismo, em 1971, foi membro do Conselho Nacional de
Educacgao entre os anos de 2003 a 2005.

Professora coordenadora da Escola Superior de Educacdo do Instituto
Politécnico de Setibal e professora da Escola Superior de Lisboa fez o doutoramento
na areca da Comunica¢do Visual ¢ o mestrado em Ciéncias da Educagdo na
Universidade de Boston.

Foi vice-presidente da organizagdo internacional Autism-Europe entre 1990 e
2008. Atualmente, para além de ser presidente da Federacdo Portuguesa de Autismo e
presidente da dire¢do da Associagdo Portuguesa para as Perturbacdes do
Desenvolvimento e Autismo (APPDA) ¢ membro da diregdo da Confederacao para a
Deficiéncia Mental.

Pertence ao Conselho Cientifico da Unidade de Investigacdo, Educagao e
Desenvolvimento (UIED) da Universidade Nova de Lisboa desde 2000.

Foi uma das responsédveis pela organizagdo do 6° congresso Autism-Europe
(2000) tendo feito parte do seu conselho cientifico.

Autora e coautora de diversos livros e manuais € com o livro “Brinca comigo”
(traduzido em diferentes linguas) que desenvolve material de apoio a inclusdo de
alunos com PEA. Publica, com alguma regularidade, artigos relacionados com estas
perturbagdes. Esteve na comissao editorial Board of Autism Research and Practice —
Sage Publications.

E um elemento ativo da comunidade nacional e internacional para os assuntos
ligados as PEA e continua a desenvolver projetos, de natureza diversa, de apoio aos

jovens com PEA e suas familias.

“Aderi rapidamente a ideia de o meu filho ficar com os irmaos.”

Teve a experiéncia, impulsionada pela pioneira Ana Maria Benard da Costa,

de integrar as criangas com cegueira no ensino regular quando era orientadora de
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estdgio mas, o seu interesse na problematica das PEA, deveu-se ao facto de terem
diagnosticado um dos seus filhos com perturbagdo autistica .

ApoOs este diagnostico organizou, a pedido do prof. Calvet Magalhdes, um
Jardim de Infancia para funciondrios da escola a que pertencia. Ideia que ICT abracou
de imediato por permitir que o seu filho, com PEA, continuasse a frequentar a “escola
regular com os irmaos” [E2, q17]. Faz referencia, em relacdo a esta experiéncia, ao
trabalho com as educadoras, que aceitaram a integracdo do menino numa época que
ainda nao se falava dessa possibilidade [E2, q18].

Considera que o seu filho foi a primeira crianga, com PEA, a ser integrada no
ensino regular (1971) e lamenta que a legislacdo, que promove a inclusdo, nao

existisse na altura em que o seu filho fez a escolaridade obrigatoria [E2, §21].

“Nao ha um método inico”

Para ICT nao existe um método de intervencao unico [E2, § 22] mas sim
estratégias que devem ser pensadas em relacdo as necessidades da crianga e ao que
esta estabelecido no seu programa educativo individual. S3o as necessidades da
crianca que determinam qual o método a escolher e ndo o contrario. Segundo ela, as
criangcas devem ter um ensino estruturado e para isso o programa Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children (TEACCH)
pode ser a base mas deve ser complementado com estratégias que estdo relacionadas
com outros programas [E2, 924]. Para ICT, tanto pode ser o Floortime como o ABA
desde que tenha validade cientifica [E2, 9§ 25] e contribua para o evolugdo da crianga.

Fala do curriculo funcional como auxiliar para orientar a intervencao [E2,
26] e apelida de estratégias complementares esta partilha de metodologias.

A nivel nacional ICT considera que o programa mais utilizado ¢ o TEACCH
[E2, 9 44] e que, em conjunto, utilizam o Picture Exchange Communication System

(PECS) para desenvolver a comunicacao.

Sobre as teorias

Sobre as teorias que explicam as PEA, ICT ndo privilegia nenhuma mas refere

a “teoria da mente” e a da “coeréncia central” como importantes para a compreensao

das dificuldades que estas pessoas evidenciam [E2, ] 29].
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Chama ainda a atengdo para os trabalhos de Ami Klin e da importancia de
estarmos atentos a investigacdo que vai sendo feita para melhor desenvolvermos

intervencgoes adequadas as necessidades.

“Colaborac¢ao”

Um dos aspetos que ICT considera importante quando se desenvolve uma
intervencao junto de criangas com PEA ¢ a colaboracao [E2, 432] entre todos. Refere
que cada interveniente tem o seu papel mas ¢ essencial que exista articulagdo entre
todos os que estdo envolvidos no projeto de vida da crianca.

ICT refere que ¢ fundamental que ao nivel da intervencao precoce exista uma

equipa multidisciplinar [E2, § 38].

“As necessidades da crianca determinam a interven¢ao”

Argumenta que pais e profissionais devem agir em consonancia no sentido de
ir ao encontro das necessidades da crianga. Para ICT, sdo as necessidades da crianga
que determinam os técnicos que sdo necessarios, o nimero de horas e os locais de
intervencdo. Nao se deve generalizar um tipo de intervencao visto que cada crianca
apresenta necessidades diferentes [E2, 4 35].

Para que exista uma intervencdo adequada as equipas devem ser
multidisciplinares [E2, 9 38].

Para ICT os aspetos mais importantes a considerar, numa intervenc¢ao junto de
criangcas que apresentam critérios com PEA sdo o “desenvolver a comunicagdo,
estruturar o ambiente, estimular as capacidades e desenvolver a autonomia” [E2, 4 40]

sendo a escola responsavel pela educagdo de todos os alunos.

Dever de consciencializar

Perante a questdo do envolvimento da familia ICT defende que ndo ha
intervencao eficaz se a familia ndo estiver implicada [E2, 9 42]. Refere que os pais

sdo os educadores permanentes pois estdo ligados aquela crianga para sempre. Devem

defender o seus direitos e t€ém o dever de consciencializar a sociedade, os governantes
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e o publico em geral para as necessidades, caracteristicas e competéncias das pessoas
com PEA [E2, q43].

O trabalho colaborativo entre os profissionais ¢ a familia ¢ indispensavel [E2,
149].

“Reforcem os pontos fortes”

Falando da formagdo dos profissionais, que intervém com estas criangas, ICT
reforca a importancia de se considerar cada crianga como Unica ndo caindo no erro de
generalizar atuagdes [E2, q 52]. Considera ser fundamental refor¢ar os pontos fortes e
aproveitar as diferentes competéncias para promover o desenvolvimento e a

autonomia.

“Assimetrias regionais”

E muito importante formar as pessoas que trabalham com estes alunos. Apesar
de ter em conta o esforgo (E2, q 56) feito pelos diferentes Ministros da Educacao em
relacdo aos alunos com necessidades especiais reforca a ideia de que ainda existe um
longo caminho a percorrer. Chama a atencdo para as assimetrias regionais e a falta de
recursos nas escolas.

O quadro 18 apresenta-se o registo das categorias encontradas a partir da voz

de ICT.

Quadro 18
Organizagdo dos Elementos da Escuta - Sintese do que foi dito — ICT

Categorias O que foi dito

Inclusao (...) continuasse a frequentar a “escola regular com os irmaos”
(...) assimetrias regionais

Colaboracgao (...) quando se desenvolve uma intervencao (...) ¢ fundamental a
colaboracao entre os intervenientes.
(...) equipas multidisciplinares

Teorias (...) as que ajudam a compreender.
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(Continuagdo) Organizagado dos Elementos da Escuta - Sintese do que foi dito — ICT

Intervencio

intervencao.

(...) reforcar os pontos fortes.

(...) ndo generalizar a intervengao.

(...) validade cientifica

(...) sdo as necessidades das criancas que determinam o tipo de

Curriculo

(...) curriculo funcional.

(...) “desenvolver a comunicagao, estruturar o ambiente, estimular

as capacidades e desenvolver a autonomia”

Na figura 5 estdo representadas as categorias e subcategorias encontradas a

partir da voz de ICT.

/

eSeguir na escola
regular;

eLegislacdo,

eConsciencializar a
sociedade

eAssimetrias regionais Inclusao

-

-

Colaboracao
eEquipa multidisciplinar;
eTodos os intervenientes;
eProfissionais e familia

S Y,

Curriculo

Intervencao

eCurriculo funcional
eDesenvolver a
comunicacdo, estruturar
o ambiente;
eDesenvolver
capacidades e
autonomia )

eNecessidades
determinam o

programa;

sReforcar pontos
fortes;

eValidade cientifica.

J

Figura 5. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista a [CT

2.Entrevistas a Participantes Privilegiados - Publico Potencial de Estudo

Os participantes privilegiados ajudam a compreensao dos casos a partir das

narrativas que fazem sobre as especificidades do fenomeno que vivenciam. A

narrativa que se constroi (figura 6), através da voz daquele que quotidianamente
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experiencia as situacdes permite, ao investigador, ter acesso a um olhar sobre um
contexto de interacao impossivel de replicar num ambiente de laboratério. E esta voz,
daquele que esta no local como testemunha direta dos acontecimentos, que contribui

para a sua compreensao (Stake, 2009).

DIR/
Floortime

Narrativa de
informantes
privilegiados

ABA

Narrativa de
informantes
privilegiados

. Narrativa
Narrativa

etnografica

integrada

TEACCH

Narrativa de
informantes
privilegiados

Figura 6. Articulacdo entre as diferentes narrativas.

2.1. Abordagem especifica DIR/Floortime.

Em Portugal a abordagem DIR/ Floortime comecou a ser desenvolvida por
PCS e a sua equipa na Unidade de Primeira Infancia (UPI) do Hospital da Estefania.
Optamos, por isso, por entrevistar PCS o “pioneiro” [EPCS, 4] 2] da introdugdo

em Portugal da abordagem desenvolvida por Greenspan.

Entrevista PCS.

O encontro
A entrevista realizou-se na UPI no hordrio combinado anteriormente por

telefone. Com base nas perguntas do protocolo fomos falando sobre diferentes

questdes ligadas a abordagem que PCS desenvolve com a sua equipa.
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Biografia

PCS ¢ pedopsiquiatra, exerceu funcdes de chefe de equipa da Unidade de
Primeira Infancia do Hospital D. Estefania e coordenador do Programa de Estudo e

Intervencao nas Perturbagdes da Relacao e da Comunicagdo que se iniciou em 1997.

“Nao fazer um diagnéstico redutor”

Umas das primeiras premissas que PCS refere ¢ que o diagnodstico de uma
crianca deve ter em conta a investigagao recente onde a plasticidade cerebral tem sido
verificada em idades precoces. Um diagnostico redutor impede uma descri¢ao do que
realmente estd a acontecer com a crianga que apresenta dificuldades na relacao e na
comunicacdo [EPCS94]. Estas dificuldades podem ou ndo evoluir para um
diagnostico de PEA porque, nas criangas pequenas, verificam-se muitos caminhos e

evolucoes.

Desenvolvimento de um programa de intervencio

Nessa perspectiva PCS e a sua equipa desenvolveram um Programa de Estudo
e Intervengdo nas Perturbacdes da Relagdo e da Comunicacdo que comecou a
funcionar em 1997 com uma estrutura de associagdo privada sem fins lucrativos a
Associacdo de Apoio a Unidade da Primeira Infincia (AAUPI) em horario pos
laboral.

O programa destina-se a criancas com diagnostico de Perturbacio
Multissistémica do Desenvolvimento, padrao do desenvolvimento A ou B segundo
National Center for Clinical Infant Program (1997). Tem como padrdo, para a
intervencao, a realizacdo de um minimo de 10 sessdes de observagao na UPI, a
crianca ter idade inferior a 4 anos e apresentar uma organizagdo familiar que permita

garantir uma frequéncia regular.

“Cada crianca tem objetivos estabelecidos”

Para PCS este ¢ um bom programa para criangas pequenas [EPCS, q 6]. A

intervencdo tem como objetivo dar oportunidade para a integragdo da informacao
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sensorial, no contexto de atividades que tenham significado e sejam apropriadas para

a crianga, facilitando a interacao da crianga com o meio.

“Em criancas pequenas é importante nao fechar os prognosticos”

Na perspetiva deste pedopsiquiatra, [EPCS, 9 8] em criancas pequenas ¢
importante ndo fechar os prognosticos e nao fazer um diagndstico tdo redutor quanto
o das PEA. Importa , descrever o mais apropriadamente aquilo que se passa com a
crianca. Segundo a sua experiéncia, os pais chegam a consulta com os filhos por volta
dos dois anos e meio relatando problemas ou alteracdes na fala. Observa-se também
qua a vontade de comunicar esta afetada, sendo um dos sinais mais frequentes o

evitamento do olhar.

“E imperativo fazer um diagndstico adequado”

No inicio, estas perturbagdes da relacdo e da comunicacao podem confundir-se
com outros quadros, como surdez ou perturbagdes regulatdrias, “maneiras diferentes
de reagir aos estimulos sensoriais” [EPCS, q 4].

Para PCS importa descrever o mais apropriadamente possivel, aquilo que se

passa com a crianca [EPCS, q8].

“Existem muitas filosofias de intervenc¢ao”

PCS argumenta que existem muitas filosofias de intervengdo em relacdo a
intervengdo com criancas que apresentam perturbacoes ao nivel da comunicagao e da
relacdo.

O que as diferencia ¢ o que valorizam na intervengdo. Umas valorizam
essencialmente as questdes da relacdo enquanto que outras se centram em
aprendizagens funcionais.

Para PCS, relativamente a intervengdes com criangas pequenas, as
intervengdes que tém o foco direcionado para as questdes da relagdo sdo as mais

adequadas. Na sua perspetiva, esta abordagem contribui para uma maior “capacidade

para pensar e resolver problemas” [EPCS, 99].
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“Os pais estao sempre presentes”

Como estratégia de intervencdo, na abordagem proposta pelo DIR/ Floortime,
os pais estdo sempre presentes. Quer enquanto decorre a intervencdo, quer enquanto
elementos da equipa que se retne uma vez por més [EPCS, q 10].

Outro aspeto relacionado com a familia € a atencdo que ¢ dada aos irmaos.
PCS refere que uma das premissas do protocolo de intervengao € que os irmaos sejam
também observados no ambito da consulta para despiste de eventuais dificuldades de

desenvolvimento [EPCS, 4 11].

Formacio

PCS refere a importancia do trabalho de equipa e da formagao de todos os
elementos na mesma metodologia. Em relagdo a equipa que esta afeta ao projeto da
Associagdo de Apoio a Unidade da Primeira Infancia (AAUPI), PCS esclarece que
todos fizeram formacgdo nos Estado Unidos embora ndo tenham feito supervisdao nem
creditacdo. Presentemente ¢ PCS que faz a supervisdao dos profissionais que utilizam
esta abordagem.

PCS desenvolve esta abordagem em Faro nas equipas de Intervencao Precoce
(IP), no Funchal, e numa Clinica do norte de Portugal fazendo a formacdo e a
supervisdo dos profissionais [EPCS, q 18]. Referiu que a IP de Barcelona
implementou esta abordagem nas suas intervengoes.

No quadro 19 podemos ver a sintese do que foi dito enquadrado em categorias

de analise.

120



Quadro 19

Organizagdo dos Elementos da Escuta PCS ( sintese do que foi dito)

Categorias

O que foi dito

Diagnostico

Um diagnostico redutor impede uma descrigao do que realmente
esta a acontecer com a crianca que apresenta dificuldades na
relacdo e na comunicagao [EPCS,4].

(...) importa descrever o mais apropriadamente possivel, aquilo
que se passa com a crianca [EPCS, q8].

(...) em criangas pequenas ¢ importante ndo fechar os

prognosticos [EPCS, §8].

Objetivos de

intervencao

Filosofia da

intervencao

Familia

Formacio

A intervengdo tem como objetivo dar oportunidade para a
integracdo da informagdo sensorial, no contexto de atividades
que tenham significado e sejam apropriadas para a crianca,
facilitando a interacao da crianga com o meio [EPCS, ) 6].

O que as diferencia ¢ o que valorizam na intervengdo. Umas
valorizam essencialmente as questdes da relacdo enquanto que
outras se centram em aprendizagens funcionais.

Para PCS (...) as intervencdes que tém o foco direcionado para
as questoes da relacdo sdo as mais adequadas. (...) esta
abordagem contribui para uma maior “capacidade para pensar e
resolver problemas” [EPCS, q9].

Como estratégia de intervencdo, na abordagem proposta pelo
DIR/ Floortime, os pais estdo sempre presentes. Quer enquanto
decorre a intervengdo, quer enquanto elementos da equipa que
se reune uma vez por més [EPCS, 9 10].

(...)importancia do trabalho de equipa e da formacao de todos os

elementos na mesma metodologia [EPCS, q 18].
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Na figura 7 apresentam-se as categorias e subcategorias encontradas através da

voz de PCS.

(' avaliar a situagdo W » Toda a equipa deve ter\
- caracterizar formago no programa
corretamente
- L < -
Diagnostico Formacao
—— N
» Envolvimento Familia Programa » elemento de encontro

* Apoio 1nd1V1dual « fio condutor da prética
« ligagdo da equipa

Figura 7. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista de PCS.

Entrevista a IP mde de P.

[.LP. ¢ a mde de P. que foi seguido na UPI e beneficiou de intervencao
especifica, no ambito da abordagem DIR/ Floortime.

A escolha desta entrevista foi, tal como todas as outras, de conveniéncia. A
[.P. ¢ a mae de P. que frequenta a UPI e mostrou-se disponivel para partilhar a sua
experiéncia para esta investigagao.

Combinamos o encontro num local acessivel para ambas e apos a informagao
sobre o estudo, a confidencialidade dos dados, o pedido para gravar a entrevista e o
esclarecimento em que em qualquer momento podia recusar a utilizacdo do material

disponibilizado inicidmos a conversa.

“Avaliacao”

[.P. descreve P. como sendo uma crianga a quem foi diagnosticado uma PEA

de grau C (ligeiro) e que tem tido uma evolugao positiva em varios niveis e em todas
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as areas do seu funcionamento. A nomenclatura utilizada insere-se na Classificagao
Diagnostica 0-3 (1997).

Ao longo da entrevista fala da “luta que travou” com o pediatra que seguia o
seu filho por ndo considerar as suas preocupacgdes relativas ao desenvolvimento.
Quando, finalmente, aceitaram o questionamento da mae, o menino foi encaminhado,
aos dois anos e sete meses, para uma consulta de desenvolvimento de um hospital
publico onde foi feito o diagndstico [I.P. 27] e encaminhado para a UPI para seguir o
programa DIR/ Floortime.

Descreve o menino como uma ‘“crianga muito ativa, ansiosa, que repete
exaustivamente uma situagdo, excitavel, que se manifesta com movimentos em todo o
corpo, pulos ou flapping” [1.P., § 25].

Dois pedopsiquiatras fizeram a avaliacdo da crianca, os pais ndo participaram

nela e apos essa avaliacao aconselharam a participagdo neste tipo de intervencao [I.P.,

q21].

“Autonomia”

I.P. apresenta, como condicionante do projeto de vida do seu filho, o futuro e

o desenvolvimento da autonomia em particular [I.P., § 3].

Resolver problemas

[.P. descreve o programa como sendo uma intervengao “em que os pais entram
numa brincadeira que a crianca goste ou se interesse € segue aos comandos que a
propria crianga lidera”. Acrescenta que a partir dessa ligacdo mutua, “os pais ou o
adulto envolvido na terapia, sao instruidos em como mover a crianga para atividades
de interacdo mais complexa, um processo conhecido como abrindo e fechando

circulos de comunicagao"[I.P., § 5].

Considera que com este tipo de intervencao “as criangas adquirem o basico, ou
seja, ¢ criada uma estrutura, para o seu dia-a-dia ser mais facilitado de forma a
conseguirem ultrapassar as varias barreiras que vao aparecendo ao longo das suas

vidas” [LP., 9 17].
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“Filosofia do programa”

I.P. apresenta as ideias que tem sobre o programa que P. seguiu. Faz referéncia
a algumas areas que foram desenvolvidas utilizando a metodologia do Floortime.
Aponta como areas trabalhadas a comunicagdo, a linguagem e a interacao. Para I.P.
estas areas “contribuem para uma aprendizagem de resolucdo de problemas sociais,
desenvolvem a capacidade de ligar o afecto a intencdao, permitindo desenvolver
relagdes com os pares e a participagdo em atividades” [I.P., 4 15].

[.P. descreve o programa Floortime como “uma filosofia para desenvolver a
crianca dentro de 6 aspectos basicos para a plenitude do desenvolvimento emocional e
intelectual do individuo: 1. Nogao do proprio eu; 2. Interesse no mundo; 3. Intimidade
ou um amor especial para a relagdo humana; 4. A comunicagdo em duas vias
(interagdo); 5. A comunicagdo complexa; 6. As ideias emocionais € 0 pensamento
emocional” [L.P., 95].

[.P. relembra informacdes do programa referindo que € baseado na premissa
de que a “crianca pode melhorar e construir um grande circulo de interesses e de
interacdo com um adulto que va de encontro a crianca, tendo em conta o seu estagio
atual de desenvolvimento e que o ajuda a descobrir e aumentar a sua forga e

autoestima”[L.P., q4].

“Desenho da intervenc¢ao”

No caso de P., a frequéncia era semanal e a intervencdo realizou-se entre os
dois anos e onze meses até aos cinco anos € dois meses de P. Realizou-se num centro
clinico, que pertence ao sector publico.

Os materiais utilizados na intervengao eram diversos € o espag¢o tinha “muitos
materiais ludicos, era uma sala cheia de brinquedos, casinhas de bonecas, as proprias
bonecas, pistas de carros, puzzles, uma pequena cidade com hospital, bombeiros,
etc.... tinham também material escolar ou seja uma sala cheia de atividades” [I.P..9
23].

No quadro 20 podemos verificar, em sintese, a organizagao dos elementos de

escuta.
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Quadro 20

Organizagdo dos Elementos da Escuta - Sintese do que foi dito — L P.

Categorias

O que foi dito

Avaliacao

Autonomia

Resolver

problemas

Filosofia
Desenho da

intervencao

Utilizagdo de uma “Classificacdo Diagnostica 0-3” diferente [I.P., 43];
Dificuldade na escuta do questionamento da mae, encontrar respostas
[L.P.g 27].

Pensar no futuro, duvidas sobre as capacidades de ser autonomo [I.P.,
951

A capacidade de resolver problemas ¢ uma das aprendizagens que I.P.
valoriza em relacdo a esta intervencdo especifica [L.P., § 5].0
programa valoriza esta competéncia e estimula-a a partir do desenho
da intervencao.

Desenvolver a capacidade de ligar o afecto a intencdo, permitindo
desenvolver relagdes com os pares e a participagao em atividades”
[L.P., 9 15].

Uma filosofia para desenvolver a crianca dentro de 6 aspectos basicos.
Os materiais utilizados na interven¢ao eram diversos € o espago tinha
“muitos materiais ludicos, era uma sala cheia de brinquedos [I.P.q

23].

Perante os aspetos realgados por I.P. relativamente a intervengdo com base no

programa DIR/Floortime podemos verificar, na figura 8, quais as categorias e

subcategorias a considerar.
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¢ Fundamentagdo tedrica ® espago
¢ Valores subjacentes * protocolo da intervengdo
* materias

¢ duragdo
e inicio e fim

Filosofia Desenho da
intervengao
Avaliagao HEl s
¢ problemas
e instrumentos de autonomia
avaliagdo ® interagdo com os pares
o definir qual o programa e comunicar

adequado

) \

Figura 8. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista de [.P

2.2. Abordagem/Programa Especifico ABA — Analise Aplicada do
Comportamento.

Considerou-se entrevistar (ES5) as duas diretoras (R.P. e N.D.) de uma
institui¢do - Centro ABA-Terapias Comportamentais (CABA) ligada a um programa
de intervencao especifico para aceder a outro olhar diferenciado sobre o fenomeno em
estudo.

A entrevista foi feita a duas vozes devido ao facto de ambas as entrevistadas
terem sido responsaveis pela implementacao desta abordagem em Portugal. Tornava-
se assim mais enriquecedor, para esta investigacao, escutar as especificidades ligadas

a este tipo de intervengao através da voz das especialistas.

Entrevista a R.P. e N.D.

O Encontro

R.P. ¢ diretora da instituicdo, em conjunto com N.D., e ambas se

disponibilizaram para participar no estudo e responder as questdes da investigacao.
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A entrevista foi previamente agendada e realizou-se no escritério da
institui¢do. Foi solicitada autorizacdo para gravacao da entrevista que, depois de

transcrita, foi enviada para verificagdo por parte das entrevistadas.

Biografia(s)

R.P. ¢ formada em Psicologia, pela Universidade de Essex, fez uma pos-
graduacao em metodologia ABA, em Israel, na Universidade de Tel-Aviv, com o
professor Amos Rolider e o mestrado, em regime online, na Universidade Walden,
Estados Unidos sob a orientagao do professor Steven Little.

As diferentes formagdes que realizou na area da Psicologia incidiram, na sua
maioria, sobre a anélise de comportamento. Na sua intervengao profissional utilizou o
método ABA, em Israel e Inglaterra, sempre sob a orientacdo de profissionais
especializados nesta area da Psicologia Comportamental e Social.

N.D., cofundadora da empresa ABA-Terapias comportamentais tem formagao
em Psicologia Comportamental e, presentemente, estd a terminar uma especializacao
em ABA. E supervisora dos técnicos que trabalham na empresa e desenvolve

intervengdo com base no programa ABA.

“Comecei a falar com as pessoas”

R.P. chegou a Portugal em 2004 com o objetivo de iniciar a intervengdo com
criancas com base na metodologia ABA. Na sua perspectiva, a metodologia ABA era
adequada para dar resposta a muitas situacdes experienciadas pelas criangas com
problemas de comportamento e aconselhada para alunos com PEA.

Comecou por falar com pessoas ligadas a area do atendimento especializado a
criancas com perturbacdes do desenvolvimento [E5, 97] profissionais, pais,
instituigdes, na tentativa de divulgar a método e iniciar a intervencdo. Realizou
workshops para dar a conhecer o método e, na sua opinido, as pessoas ndo sabiam o
que era o0 ABA [ES, 9 9]. Sentiu que as evidéncias cientificas ndo eram consideradas
quando se pensava na intervengao especializada [ES, q17].

Devido as dificuldades que sentiu, para iniciar a interven¢do inserida numa
institui¢do ja estabelecida, decidiu criar uma instituicdo em conjunto com N.D. No

inicio foram sinalizadas 4 criangas através de contactos privados e foi com elas que
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iniciaram a interven¢ao. Estabeleceram um acordo com as familias de forma a que
elas pagassem um valor simbodlico e comecaram a intervengdo numa base intensiva de

vinte horas semanais.

“Porque é assim, as pessoas assustam-se quando se fala em quarenta

horas”

R.P. defende que o tempo de intervencao deve ser estabelecido tendo em conta
a problematica mas acrescenta que, no caso de perturbagdes do desenvolvimento, se
deve intervir o mais intensivamente possivel [ES, 9] 26].

R.P. comenta que as pessoas se assustam quando se fala em quarenta horas
semanais de intervencdo [ES, 929] mas nao se apercebem do tempo que as criangas

estdo na escola e que corresponde a0 mesmo tempo.

No encadeamento da narrativa referiu as estratégias diferenciadas na dinamica
da intervengdo, ou seja, intervengao de um para um, em pequeno grupo, no grupo
turma, treino de pares, trabalho com os professores. R.P. afirma que o “conceito ¢ dar
apoio em todos os contextos, em todas as situacdes para que os alunos possam
funcionar o mais rapidamente possivel sozinhos [ES, § 31].”

Os locais da intervencdo sao também diferenciados, tanto pode ser em casa
como na escola, onde for necessario. Ambas as diretoras referiram que a intervencao
nao deve ser feita em gabinete. Tém parcerias com escolas publicas e privadas e em
qualquer delas ha boas e més praticas [ES, 9 40].

Comentaram também o facto de em Portugal ndo existirem técnicos

suficientes para dar resposta as necessidades [ES, q 45].

“Em Portugal nio ha explicaciao”

N. D. considera que, em Portugal, ndo ¢ explicado a familia quais as
alternativas que existem para intervir numa determinada problematica nem como o
quotidiano fica afetado pela problematica em questdo [ES, 453]. Quando surge uma
situagdo de compromisso, ao nivel do desenvolvimento, as familias nao sao

esclarecidas sobre as intervengdes possiveis e adequadas aquela situacao especifica.
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R.P. afirma até que existe alguma falta de ética neste relacionamento com as familias

[ES, 9 46].

“Muitas vezes a abordagem ¢é de defesa”

R.P. e N. D. referem que realizam ag¢des de formacao e sensibilizagdo por todo
0 pais para ajudar a compreensao sobre a intervencdo mais adequada ao nivel da
problematica das PEA. Da sua experiéncia verificam que existe algum
constrangimento, por parte dos professores, pelo facto das técnicas desenvolverem o
seu trabalho dentro da sala de aula [ES, q 58]. Na perspectiva destas profissionais, os
docentes apresentam um posicionamento defensivo [ES, § 59] porque consideram a
entrada na turma como uma situacao de avaliagdo. A presenca de uma crianga com
necessidades especiais na sala de aula implica fazer diferenciacdo pedagogica. Os

alunos sdo diferentes tém diferentes necessidades e o professor tem de saber observar

[ES, 9 74]. E a partir da observagio que surgem as recomendacdes para a intervengio.

“Sistema de motivacao”

A utilizagdo de um vocabuléario compreensivel, em que os conceitos referidos
sejam entendiveis e aplicados por todos os intervenientes ¢ um dos focos apontados
por R.P. como um constrangimento na intervencdo ‘“nds usamos termos que
provavelmente sdo também utilizados na formagdo de professores” [ES, 4 83] mas
nem sempre sdao entendidos da mesma forma nem utilizados da mesma maneira. Esta
¢ uma questdo central na intervencao educativa e, em especial, na intervencao
especifica com alunos com PEA.

N.D. acrescenta que os “termos tém um significado um bocadinho diferente
daquilo que nés queremos” [ES, 490].

R.P. refere que, quando chegam a uma escola para observar um aluno e fazem
referéncia a determinados conceitos ou formas de intervir, muitos profissionais
afirmam j4 os utilizar. No entanto, apos algum tempo de trabalho partilhado verificam

que apenas se tinham apropriado do vocabulo e ndo da estratégia.
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“Avaliacao ecologica”

N.D. descreve a intervengdo tipo quando sdo referidos casos novos. Iniciam
por uma avaliagdo ecolodgica, “observagao direta em todos os contextos significativos,
entrevista a todos os elementos significativos” [ES, 4 107]. Para estas profissionais o
que lhes interessa ¢ saber onde estdo as “lacunas, o que torna o individuo nao
funcional, (...) o que € que sabe, quais sdao os seus pontes fortes” [ES, 4 112].

A partir deste conhecimento e tendo em conta os diferentes contextos fazem
uma proposta de plano de intervencdo. Utilizam o curriculo The Assessment of Basic
Languge and Learning Skills (ABLLS-R), de James Partington que, apesar de
esclarecerem que ndo esta aferido para a populagdo portuguesa consideram muito

adequado “achamos que realmente ¢ muito bom” [ES5, 4 102].

“QOscilacoes”

Porque o desenvolvimento nem sempre ¢ linear, nem sincrénico estas
profissionais fazem um “registo quantitativo diario” [ES5, 4 119] para aferirem a
evolucdo e a adequacao do plano de intervengdo. Reinem com a familia de seis em
seis meses. Tém uma pessoa responsavel na equipa que faz a articulagdo e analisa os
dados semanalmente [ES5, § 121].

N.D. refere que fazem intervengdo com pares € com as pessoas que estdo mais
diretamente ligadas ao aluno em questao [ES, 4 136]. Segundo ela, desta intervencao
resulta um maior nimero de interacdes por parte dos outros adultos da escola [ES, q

139].

“A maioria das pessoas tem uma base cientifica”

Todas as pessoas que realizam a intervengdo tém formacdo com “base
cientifica” (ES5, q 124) e um “conhecimento para analisar os dados, analisar alguma
tarefa...induction and deduction” [ES, 9 127]. Este servico tem profissionais da area
da psicologia, da psicomotricidade e aceitam terapeutas da fala ou ocupacional. Os
profissionais a desenvolver a interven¢ao neste método sao formados por R.P. e N. D.
durante cerca de trés meses e recebem formacgao teorico-pratica. “Todos os elementos

que fazem parte da equipa sdo sujeitos a formagdo e avaliacao continua” [ES, 4 132].
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A componente pratica desenvolvem-na em gabinete e € esta a Unica altura em

que a intervengao se realiza num espago fora dos contextos de vida da crianga.

“Implementar um estratégia”

Um outro aspecto evidenciado por R.P. e N.D. ¢ a necessidade de avaliar, com
rigor, como estdo as estratégias a ser implementadas [ES, 9§ 137]. Estas profissionais
dao como exemplo uma agdo sobre um determinado comportamento, se ele ndo esta a
ser devidamente registado e avaliado pode induzir em erro quem estd a utilizar a
estratégia. “Tém de se tirar dados para se perceber se [a estratégia] estd a funcionar”
[ES, § 161]. E preciso ser paciente porque ndo ha mudancas do dia para a noite [E5,
q163].

Registam a importancia de saber tirar dados para que estes sejam reveladores,
eficazes uteis e centrados no que ¢ o alvo naquele momento [ES, 4 172]. N.D.
argumenta que ¢ fundamental estabelecer prioridades, ndo € possivel tirar dados sobre

todos os comportamentos por isso € essencial definir o que se quer observar [ES, q

174].

“Curriculo”

Um curriculo efetivamente funcional e individualizado, que nao seja fotocopia
de outros ¢ essencial para quando se realiza uma intervengdo com alunos com PEA
[ES, 9 179]. N.D. fala da dificuldade da escola regular que tem de seguir um curriculo
comum e da vantagem dos professores de educagdo especial poderem construir um
curriculo em que se respeitam as competéncias, os interesses € a idade dos alunos.

N.D. chama ainda ateng¢do para o perigo da infantilizacdo das atividades com
os alunos com PEA [ES, § 187] e para a necessidade de dar voz aos alunos

permitindo-lhes opgdes e participacao na sua propria avaliagao [ES, § 184].
“Ferramentas generalizaveis e qualidade de vida”
R.P. fala do “coaching parental” [ES, 4 194] e do trabalho que t€ém com as

familias de forma a dar-lhes ferramentas que lhes permitam alterar os

comportamentos disruptivos que muitas vezes os individuos com PEA apresentam.
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Para este servigo ¢ fundamental o trabalho que desenvolvem com o agregado
familiar da crianga. Aconselham estratégias e formas de “tirar dados” [ES, 4 196] que
depois analisam em conjunto e sempre em contexto familiar. Dotam as familias de
“ferramentas generalizaveis” [ES, 4 198] que podem ser utilizadas sem a presenca dos
profissionais. Tém, no entanto, o cuidado de esclarecer que nao querem transformar
as familias em técnicos [ES,  199] mas sim dar-lhes a possibilidade de organizar o
dia a dia daquela crianca.

Esta ideia ¢ refor¢ada com a afirmag¢do de que muitas vezes as familias ndo
sao compreendidas [ES, 9 201] porque, quem esta de fora desta problematica, nao
entende a desisténcia e a frustracao perante a nao obten¢ao de resultados.

Todas as ferramentas que os técnicos possam dar as familias, referem as

entrevistadas, contribuem para um aumento da qualidade de vida das familias “¢ uma

ferramenta para a vida” [ES, 4 209].

“ABA ¢ olhar, definir o que eu quero mudar”

Para as entrevistadas, o programa ABA nao ¢ um modelo ¢ uma ciéncia, uma
area de pesquisa [ES, 9 216]. A sua importancia reside na capacidade de definir o que
se quer mudar, onde se quer chegar e tentar perceber o que acontece nas diferentes
situagdes experienciadas pela crianca. Referem que quando se consegue descrever o
que esta acontecer e o que despoletou essa acao podem “manipular de forma” [ES, §
220] a poder controlar e mudar [ES, 4 222] o comportamento.

Explicam que o programa ABA nd3o determina os objetivos, os objetivos
estabelecem-se a partir das necessidades da pessoa e tendo em mente “mudar
comportamentos socialmente significativos” [ES, § 230].

A utilizagdo do programa ABA permite definir “o que vou fazer, como vou
fazer e verificar depois se funciona ou nao” [ES, § 233].

Na opinido das entrevistadas, a utilizacdo deste método permite controlar o
que levou a alteragdo do comportamento e poder continuar a utilizar a mesma
estratégia ou nao. Com os métodos ecléticos ndo hd um controle da intervengdo sobre
um determinado comportamento mas sim sobre muitos o que inviabiliza a

possibilidade de saber o que fez mudar o comportamento [ES5, 9 237] o que resultou.
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A sintese da narrativa da entrevista bem como as categorias encontradas

passiveis de serem utilizadas na compreensao das abordagens especificas especificas

encontra-se no quadro 21.

Quadro 21

Organizacgdo dos Elementos da Escuta ( sintese do que foi dito)

Categorias

O que foi dito

Formacio

Qualidade de vida

Definir

Avaliar

Todas as pessoas que realizam a interven¢do tém formacao
com “base cientifica” [ES, 9 124] e um “conhecimento para
analisar os dados, analisar alguma tarefa...induction and
deduction” [ES, § 127].

“Todos os elementos que fazem parte da equipa sdo sujeitos
a formacao e avaliagdo continua” [ES5, 9 132].

“coaching parental” [ES, q 194] e do trabalho que t€ém com
as familias de forma a dar-lhes ferramentas que lhes
permitam alterar os comportamentos disruptivos que muitas
vezes os individuos com PEA apresentam.

Dotar as familias de “ferramentas generalizaveis” [ES,
198] que podem ser utilizadas sem a presenca dos
profissionais.

Possibilitar a organizagdo do dia a dia daquela crianga [ES,
1 199].

Todas as ferramentas que os técnicos possam dar as
familias, contribuem para um aumento da qualidade de vida
das familias “¢ uma ferramenta para a vida” [ES5, § 209].

A utilizagdo do programa ABA permite definir “o que vou
fazer, como vou fazer e verificar depois se funciona ou
nao” [ES, 9 233].

Um curriculo efetivamente funcional e individualizado, que
ndo seja fotocopia de outros € essencial para quando se
realiza uma interveng¢ao com alunos com PEA [ES5, q 179].
Necessidade de avaliar, com rigor, como estdo as
estratégias a ser implementadas [ES, § 137].

“Tém de se tirar dados para se perceber se [a estratégia]
esta a funcionar” [ES, 9 161].

Na figura 9, esquematizamos as categorias e subcategorias retiradas da

entrevista a R.P e N.D. que importa considerar para analise de uma abordagem de

intervencao.
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Figura 9. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista a R.P. e N.D.

Entrevista a A.M.

Para completar a informagdo sobre as abordagens/programas especificos que
utilizam a metodologia ABA e tendo em conta que existe, em Portugal, um Centro
ABCReal (ABCR) considerou-se adequado entrevistar A.M. [E6], corresponsavel
pela sua criacdo e que tem desenvolvido protocolos com diferentes entidades
nacionais no sentido de criar, nticleos de intervengao em diferentes pontos do pais.

Sendo esta instituicdo uma das que promove um programa espcifico ligado as
PEA, com uma metodologia baseada na teoria comportamentalista considerou-se
esclarecedor escutar a voz desta profissional.

ABCR ¢ uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social responsavel pela
implementagdo, em Portugal, do Centro de Interven¢do de Anélise Comportamental,
que utiliza o método ABA como metodologia de intervengao junto da populagdo que
se enquadra nos critérios de PEA.

Os principios utilizados por esta instituicdo tém como referencia os trabalhos
de Joseph E. Morrow e de Brenda J. Terzich que criaram a Applied Behaviour

Consultants.
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Segundo a informagdo fornecidas por A.M., que estava disponivel no site

desta institui¢ao aquando da entrevista, as criangas com PEA sdo ensinadas a:

a) comentar o que as rodeia; b) responder a questdes sobre si
proprias € o meio; ¢) imitar a linguagem dos outros; d) ler; e)
escrever; f) aprender a classificar e a responder pelas suas
proprias palavras.

Na ABC, a intervencao preferencial neste dominio assenta no
PECS, através do qual se ensina a crianca a comunicar através
da troca de simbolos visuais que representam objetos ou
situacdes do meio envolvente. Deste modo constroi-se um
reportorio de comunicagdo funcional em que a crianga pode
pedir ou rejeitar algo, comentar o que a rodeia e até,
porventura, interagir socialmente com os outros. A ABC tem
uma estreita relacdo profissional com os autores do PECS -
Andrew Bondy e Lori Frost - o que salvaguarda a qualidade do
treino prestado, nomeadamente através de frequentes
workshops destinados aos seus técnicos.

(retirado de http://www.centroabcreal.com em 11/06/2012)

A.M. refere ainda que no Centro ABCR nao utilizam, como estratégia de
intervencdo, a puni¢do para reduzir os problemas de comportamento mas técnicas
ligadas a analise comportamental. Realizam uma analise funcional do comportamento
em causa de forma a perceber, pelos antecedentes e consequentes do meio, o que esta a
despoletar o comportamento ou o que a crianga esta a conseguir obter com ele.

Como filosofia de intervencao, referiu ainda A.M., o Centro ABCR considera
que os comportamentos problematicos se devem a contingéncias ambientais e sdo
estas que devem ser alteradas em vez de tentar eliminar os comportamentos com

castigos.
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Encontro

A entrevista foi agendada por telefone e, no dia combinado, encontrei-me com
A.M. nas instalagdes onde funciona o programa ABCR. O espaco ocupado ¢ uma sala
de aula de uma escola basica (publica) cedida para ser utilizada pela Associagdao a
custo zero. Nela funciona um grupo de trabalho com alunos com idades
compreendidas entre os quatro e os 7 anos de idade e profissionais que desenvolvem o
programa ABA ligadas ao Centro ABCR.

A.M. apresentou-me aos profissionais presentes, mostrou-me os espacgos que a

associacao utiliza para desenvolver o programa e iniciamos a entrevista.

Biografia

A.M. referiu que toda a sua vida profissional tem sido dedicada a diferenca.
Inicialmente a diferenga ao nivel das questdes da cultura e do acesso de todos aos
bens culturais mas depois, por via do nascimento do seu filho, a diferenca ao nivel do
desenvolvimento na infincia e da mudang¢a de mentalidades numa tentativa de mudar
praticas de intervencdo ao nivel das PEA, em Portugal.

E licenciada em Historia e tem o mestrado em Histéria de Arte. Iniciou o
doutoramento em Cinema mas devido a criagdo da instituicio Centro ABCR
suspendeu a sua realizagao.

O seu interesse nesta problematica deveu-se as dificuldades que foi sentindo
com o seu filho que apresenta um diagnostico de Asperger [E6, §13].

A partir de um convite feito pelo Doutor Edgar Pereira, reputado especialista
em PEA, foi aos Estados Unidos, com o marido e o filho para assistir a uma formacao

sobre o programa ABA num Centro ligado ao Applied Behavior Consultants, Inc.

“E como se estivéssemos noutro planeta.”

A experiéncia nos Estados Unidos impressionou A.M.

Refere que foi a consultas com o filho, providenciadas pela escola americana e
que este foi avaliado por um psicologo especializado em Sindrome de Asperger [E6,
q34]. Para A.M., a forma como as crian¢as sdo observadas, avaliadas e a discussao de

caso que ¢ feita com a familia foi um dos aspectos que mais a impressionou. O
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psicélogo “esteve toda a manha a falar do que tinha visto [E6, 438] no final foi lhe
dado um “relatorio por escrito” [E6, 39] sobre a avaliagao efectuada.

Fala dos “seis anos a andar de um lado para o outro” [E6, 446] e de todos os
psicélogos, médicos, consultas que frequentou e que poucos esclarecimentos teve em
relacdo a situacdo do seu filho e ali, em dois dias, ouviu mais [E6, 4 47] do que tinha
ouvido em toda a sua vida, em Portugal.

“Intervir precocemente é a possibilidade de fazer efetivamente a

diferenca”

A.M., a partir da sua experiéncia nos Estados Unidos, estabelece protocolos
de colaboragdao com os especialistas em programas ABA e propde a criagdo de uma
institui¢do para a intervencao junto de alunos com idades compreendidas entre os 10,
12 anos. A equipa americana esclarece que s6 comecando pelos alunos mais novos €
que ¢ possivel estabelecer um protocolo de colaboragdo [E6, 991].

A importancia de se comecgar o mais cedo possivel ¢ focado ao longo da
entrevista. A.M. chama a atenc¢do para as dificuldades que o nosso pais apresenta em
dar resposta adequada aos alunos com PEA colocando em risco muitas das
potencialidades que os alunos tém [E6, §145].

A.M. ao longo da entrevista refere o tempo que ja perdeu, em relacao a
situagdo do seu filho, muito tempo passou em que aquilo que foi feito deveria ter sido
mais organizado [E6, 9 85]. A sua ideia era avangar com uma iniciativa para meninos
com idades proximas da do seu filho mas os profissionais americanos argumentam
que tem de se comegar pelo principio [E6, 88].

O programa comecgou com os mais pequenos em Setembro de 2008 [E6, 489]
e para A.M “intervir precocemente ¢ a possibilidade de fazer efetivamente a

diferenca” [E6, §173].

“Nos ja vamos no segundo caso de sucesso”

O entusiasmo de A.M. ¢ enorme quando refere que com a aplicacdo deste
programa ja tém sinalizados dois casos de sucesso. Segundo ela, o primeiro caso foi

um menino da zona de Coimbra que ao fim de nove meses estava reabilitado [E6,

€1103].
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A.M. faz alusdo a outro caso, da zona de Cascais que inclusivamente “nunca
mais ninguém notou nada na natacao” [E6, 4106] e entrou no ensino regular.

A.M. considera que este ¢ o melhor método para a intervencdo com alunos
com PEA. Esclarece que ndo ¢ técnica mas que perante “aquilo que viu e que esta a
ver ¢ efetivamente o melhor” [E6, q 113].

Tem verificado melhoras também no seu filho e por isso, para A.M., o
Programa ABA, “neste momento ¢ o mais importante” [E6, 4115]. Chama a atengdo
para a forma como a intervencao tem decorrido em Portugal onde “se experimenta um
pouco de tudo” [E6, q 118] e justifica a escolha deste programa com os “resultados

fantasticos” [E6, §119].

“Os pais nao devem ser técnicos”

Ao falar da intervengdo afirma ainda que os “pais ndo devem ser técnicos”
[E6, §126] mas sim cooperantes dos técnicos. Refere que o programa apesar de ser
dispendioso ndo ¢ dos mais caros a funcionar em Portugal e que numa situacdo em
qua uma familia ndo tinha condi¢des para suportar as despesas convidaram a mae a
estar presente durante uns tempos no grupo e aprender. Era uma forma de apoio

aquela familia.

“Todos os meninos sio um bocadinho diferentes uns dos outros”

A.M. “ndo andou preocupada com questoes cientificas” [E6, q135] estudou
aquilo que achava importante compreender” [E6, 9§ 136] mas afirma que o “grande
fascinio do autismo” [E6, § 131] sera a diferenca que existe entre cada uma das
criancas. Da o exemplo da Trissomia 21 em que ¢ mais facil compreender e
desenvolver programas porque ha um padrao mais definido: “enquanto na trissomia
parece que a coisa entra mais ali numa grelha” [E6, § 132].

“Aquilo que eu tenho verificado ¢ que o autismo € de facto fascinante neste
sentido, porque ¢ totalmente diferente” [E6, 137] € também uma das situacdes piores
que pode acontecer a uma familia [E6, §138], sobretudo se estd associado a um défice
cognitivo.

Ve, como “um mar de possibilidades, o facto da crianga ndo ter défice

cognitivo” [E6, 9 140].
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Apresenta a situacdo de um menino “ndo verbal” [E6, § 142] que estd a
beneficiar do programa e em que o prognostico, feito pela equipa de peritos
americanos que desenvolve o protocolo com o Centro ABCR ¢ de que ndo venha a
falar. Para A.M. este aluno poderia ter sido “treinado em muitas outras coisas de

forma a funcionar como um jovem, portanto altamente funcional” [E6, §149].

“Informacao vs. discrimina¢iao”

A.M. considera que ha muita coisa a fazer no sentido de ajudar as familias
com criangas com PEA. Para esta profissional ¢ essencial a informagdo “em primeiro
lugar a informacao” [E6, q153]. Uma informagdo rigorosa, aos pais, sobre tudo o que
seja relacionado com o autismo e as suas implicacdes na vida escolar, familiar,
comunitaria.

Outro aspecto que A.M. foca ¢ a questao do diagnostico feito no hospital e o
apoio que ¢ dado a familia. Segundo ela deve ser dada orientagdo a familia “os pais
que tenham uma crianga diabética vao ao hospital e sdo devidamente orientados [E6,
q[155] mas os pais de uma crianga autista que ¢ diagnosticada no hospital andam aos
papéis” [E6, 4 156]. Para A.M. esta questdo insere-se na area da discriminagdo [E6,
q159] e apresenta a ideia de que em Portugal, a saide mental tem um atendimento
deficitario, sobretudo porque o autismo ja tem um “conteudo cientifico suficiente”
[E6, 9 162] para que seja possivel apoiar os pais duma forma mais adequada.

A.M. fala da vida complicada que os pais dos meninos que se enquadram nas
PEA tém e que ndo existem apoios suficientes refor¢ando a tese da discriminagao [E6,

1 169].

“Promover as competéncias basicas”

Para A.M. este programa permite promover as competéncias basicas para que
depois seja mais facil a inclusdo na escola regular. Os alunos usufruem deste
programa durante 25 horas por semana e sdo trabalhados conteudos de forma a
permitir a crianga funcionar “como uma crianga tipica” [E6, 195].

A.M. refere que “h4 todo um acompanhamento e quando estdo preparados
para isso” [E6, § 198] fazem a transi¢do para o regular “mas devidamente

acompanhados” [E6, §210].
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No quadro 22 apresentam-se as categorias encontradas a partir da sintese do

que foi dito.

Quadro 22

Organizagdo dos Elementos da Escuta ( sintese do que foi dito) — A.M.

Categorias O que foi dito

Informacao vs. “Em primeiro lugar a informagao” [E6, 153].

Discriminacao “considero que ha uma discriminacao dos servicos de saide em
relacdo aos pais dos criancas autistas” [E6, §154].
Em Portugal, a satde mental tem um atendimento deficitario,
sobretudo porque o autismo ja tem um ‘“contetido cientifico
suficiente” [E6, 4162] para que seja possivel apoiar os pais de
uma forma mais adequada.

Atendimento “avaliado por um psicélogo especialista em Asperger [E6, 9 34].

diferenciado “esteve toda a manha a falar do que tinha visto ” [E6, 9 38].
“Relatorio por escrito” [E6, §39].

Caracteristicas  “grande fascinio do autismo” [E6, § 131] seja a diferenga que

diferentes existe entre cada uma das criancas.

Papel da familia
Intervencio
precoce

Competéncias
basicas

“enquanto na trissomia parece que a coisa entra mais ali numa
grelha [E6, 9 132].

“Aquilo que eu tenho verificado ¢ que o autismo ¢ de facto
fascinante neste sentido, porque ¢ totalmente diferente” [E6,
137].

“pais nao devem ser técnicos” [E6, 126]

“intervir precocemente ¢ a possibilidade de fazer efetivamente a
diferenca” [E6, 173] .

“explicaram-nos que ndo era possivel comegar sem comecar pelo
principio [E6, q 88].

“Portanto falta-lhe as competéncias basicas [E6, §204]

“O autismo ¢ a mesma coisa, falta-lhe as competéncias basicas
para usufruirem da interagao com outros nado ¢? [E6, 9205]
“permitir a crianga funcionar “como uma crianca tipica” [E6,
q1195].

Na figura 10 esquematizamos as categorias € subcategorias encontradas e que

importa considerar para andlise de uma abordagem de intervengdo a partir da voz de

AM.
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Figura 10. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista a A.M.

2.3. Abordagem Especifica —- TEACCH.

A metodologia de ensino estruturado ligada ao programa TEACCH ¢ a
privilegiada em Portugal. Foi definida, na legislacdo em vigor, para ser utilizada nas
unidades de ensino estruturado das escolas publicas sendo utilizada pelos docentes de
educagdo especial colocados nas unidades.

M.C. [E3] tem apoiado, ao nivel da metodologia de ensino estruturado do
programa TEACCH, os docentes a exercer fun¢des nas unidades de todo o pais. Tem
sido responsavel pela formacdo em exercicio, ligada a uma Escola Superior de
Educagdo, de cursos sobre a metodologia de ensino estruturado. Devido a sua

experiéncia considerou-se essencial escutar a sua voz.

Entrevista a M.C.

Encontro
Ja conheciamos MC de muitos momentos de trabalho ligados a educagado
especial. Esse facto, aliado a sua experiéncia de mais de 21 anos em fungdes na

educagdo especial, 15 dos quais com alunos que se enquadram nas PEA,
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determinaram a sua inclusdo na lista de testemunha privilegiada em relacdo ao tema
desta investigacao.

A entrevista realizou-se numa sala do agrupamento a que MC pertence e onde
¢ coordenadora das trés unidades de ensino estruturado. O encontro foi previamente
combinado e a entrevista foi gravada e, depois de transcrita reenviada para

reformulacao, se necessario.

Biografia

MC foi responsavel, em 1999, pela organizagdo do primeiro espago
estruturado para alunos do espectro do autismo numa escola publica de um concelho
perto de Lisboa e tem contribuido, através da formag¢do em servigo, para a
sensibilizag¢do de diferentes publicos para a problemadtica do autismo

Presentemente MC ¢ docente num centro de formacdo de professores e
responsavel por acdes de formagdo, a nivel nacional, sobre “Autismo: estratégias de
aprendizagem em ambientes inclusivos”.

Fez formag¢ao em metodologia TEACCH com Equipa do Hospital Pediatrico
de Coimbra (Luis Borges; Teresa Sao Miguel; Guiomar Oliveira; Assun¢do Ataide) e
deu formacao, ligada as diferentes dire¢des regionais, sobre Unidades de Ensino
Estruturado.

Desenvolveu contetidos para o documento: “Unidades de Ensino Estruturado
para Alunos com Perturbacdes do espectro do autismo: Normas Orientadoras” da
responsabilidade da Diregdo Geral de Inovagao e Desenvolvimento Curricular
(DGIDC)/ Ministério da Educag¢do, publicado em 2008.

Iniciamos a entrevista com questdes ligadas a vida profissional de MC e ao
seu percurso de formacao tentando situar o seu interesse na problematica especifica

que sao as PEA.

“Grande desafio”

MC refere como “grande desafio” [E3, 4 26] a sua necessidade de saber mais a
partir da situagcdo educacional que vivenciou numa das escolas onde exerceu a sua
atividade docente. Perante a situacao concreta de dois alunos que “apresentavam uma

problemdtica muito diferente daquela a que estava habituada a trabalhar” [E3, q 27]
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MC procurou organizar uma resposta mais adequada para as necessidades daqueles
alunos concretos.

O facto de ter experimentado muitas estratégias, que habitualmente utilizava
com alunos com outro tipo de necessidades especiais, € de lhe parecer que nenhuma
delas se adequava aqueles alunos levou-a a procurar formacao especifica ligada ao

programa TEACCH [E3, ¢ 33].

“Facilitar o trabalho individualizado”

Realizou a formagdo sobre o programa TEACCH, em Coimbra, em 1998,
tendo esta contribuido para criar um “espaco com alguma consciéncia de pretender ter
ali uma estrutura que respondesse as necessidades daqueles miudos™ [E3, § 41].

Considera que conseguiu montar um “espaco que apesar de ndo reunir ainda
todos os critérios que se propunham na altura (...) facilitava o trabalho

individualizado” [E3, § 39].

“Apoiamos a decisdo da mae”

Também a importancia do trabalho com a familia se reflete ao longo de toda a
entrevista. MC faz referéncia a momentos do projeto de vida dos alunos que apesar
dos técnicos considerarem uma opgao diferente € a escolha da mae que prevalece “o J.
infelizmente estd numa instituicdo mas foi a resposta que a mae escolheu, foi uma

decisdo da mae e nds apoiamos” [E3, 4 67].

Aponta o caminho da articulacdo com a familia esclarecendo que mesmo que
se faga “um trabalho muito positivo com a crianga” [E3,9 198] “esquecendo a familia
todo o trabalho estd em causa” [E3, 9 199].

“H4 um grande vazio”.

Outra questao que MC considera muito importante, na analise do percurso de

vida de alunos com PEA, ¢ a continuidade, ou seja, que alternativas sdo apresentadas

a familia apos a saida da escola.
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Faz referéncia a situacdo de um aluno que foi acompanhado pela escola
durante dezasseis anos e, no final, a saida foi uma instituicao segregada, em virtude de
ndo existirem outro tipo de respostas pos escolares na comunidade.

Apresenta até um pensamento ambivalente sobre a situacdo — perante as
dificuldades estruturais da familia talvez a entrada na instituicdo fosse a resposta mais
adequada para dar continuidade ao projeto de vida do aluno em causa “ a instituicao

acolheu o J. e, neste momento, se calhar, era a melhor resposta” [E3, § 76].

“Concentracio tao forte na mesma escola”

As mudangas constantes, ao nivel das orientacdes legislativas conduziram a

uma situacdo que MC considera desadequada para uma intervencao de qualidade.

“No ano seguinte constituiram-se os agrupamentos e aqui foi o
caos. Quando temos duas unidades de 1° ciclo, num sé
agrupamento, deparamos com a situacdo de termos doze

meninos com PEA a ingressarem no 2° ciclo” [E3, q 81].

Este facto obrigou a escola a organizar uma resposta de continuidade para os
alunos que seguiam para o 2° ciclo o que fez que se concentrassem muitos alunos
numa mesma escola de segundo e terceiro ciclos. MC declara: “preferia que ndo
tivéssemos esta concentragao tao forte na mesma escola” [E3, 9 83].

Perante este facto MC apresentou um série de constrangimentos face a esta
situagdo que sdao importantes considerar na implementacdo de um programa de

intervengao especifico para alunos com PEA:

“As condi¢des da escolas [E3, 9 85 e 4 88], a preparacao dos
nossos conselhos de turma [E3, 9 86]; o suporte de equipas
técnicas [E3; 9 91]; a organizagao do espaco [E3, 992]; direitos
dos alunos a qualidade da intervengao [E3, 89 e 495].

MC refere ainda que ndo sdo apenas as questdes do espaco que devem ser

consideradas mas as necessidades destes alunos. Necessitam de ter acompanhamento
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na turma [E3, 997] e a gestdo de frequentarem a unidade de ensino estruturado passa
pela opinido da familia [E3, q 99].

Alerta para um aspecto que a legislagdo em vigor promoveu, devido as
necessidades de afetar recursos para apoio as escolas estas multiplicaram as
modalidade de apoio como as unidades de ensino estruturado misturando
problematicas e retirando os aspectos positivos da criagdo de locais para dar resposta

a problematicas muito especificas.

Cria-se uma unidade tanto pode ter 14 meninos com
multideficiéncia como outra coisa qualquer, como autismo,

como trissomia 21, como tudo junto” [E3, 4217 ¢ §218].

“Nao defendo nenhum método em especial”

MC, quando questionada sobre qual o programa que considera mais adequado
argumenta que apesar do TEACCH apresentar muitas vantagens nao se pode ficar por
ai [E3, 9 105 e q107]. Argumenta que existem muitos métodos sendo essencial que se
investiguem e estudem outros [E3, 4 110]. Para MC o ponto fulcral ¢ que respondam
as necessidades [E3, 9 117] dos alunos e tenham em consideracdo que cada crianca
tem um estilo de aprendizagem diferente [E3, § 114]. Real¢a a importancia de
perceber como cada aluno aprende, de capacitar as suas forgas [E3, § 122 e §177] e

optimizar o seu potencial e a sua forma de aprender [E3, 123].

Articulacio entre contextos

A compreensdo das diferentes dimensdes que as PEA englobam levam MC a
referir os diferentes contextos como locais de aprendizagem quer para os alunos quer
para os docentes. E a partir da conhecimento que se tem dos alunos, nos seus
diferentes espacos de interacdo, que se escolhem as estratégias a utilizar. MC refere
que apesar de terem o programa TEACCH como base de trabalho aquilo que ¢
importante é o ensino estruturado. E fundamental a organizac¢io do espaco, seja na
unidade, seja em sala de aula, pois ¢ essa estrutura que ampara as aprendizagens.

Chama a atengdo para o perfil de funcionalidade [E3, 9137] que os alunos

apresentam e a interligacao com o tipo de necessidade e com a organizagdo do espaco.
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Outro aspecto do trabalho nos diferentes contextos a que MC chama a atengao
¢ a questao do tempo, ou seja, como se organiza o dia do aluno de forma a responder

as necessidades e a optimizar as capacidades [E3, q 144].

Trabalho independente/ Individualidade

MC, ao longo da entrevista, vai desenvolvendo uma série de condigdes que a
intervencdo junto de alunos com PEA deve ponderar. O planeamento [E3, q 146]
estabelecido no inicio do dia e o trabalho independente sdo duas componentes
essenciais na estruturagdao do quotidiano.

Outro aspeto fundamental, referido por MC, ¢ que as atividades que sdo
propostas tenham significado, facam sentido para aquele aluno. MC refere,
continuamente, o respeito pela individualidade de cada aluno [E3.§ 155] como sendo
um dos aspetos chave da intervengao.

A importancia de trabalhar sempre no sentido de desenvolver a autonomia
[E3, q158] e utilizar como estratégia a antecipacao e o refor¢o das aprendizagens sao

outros dos aspectos valorizados por MC.

Registo diario para facilitar a compreensao

Para MC existe a preocupagdo de registar [E3, q 162] o que vai sendo
realizado para poder compreender como a crianca aprende [E3, q165] e apreende o
que lhe ¢ transmitido.

O facto de documentar a intervengdo para entender o que motiva [E3, §174]
aquele aluno, como responde as propostas que lhe vao sendo feitas, como evidencia as
suas potencialidades [E3, 9 169] permite ajustar a intervencao as necessidades e
caracteristicas daquela crianga especifica. A “técnica ¢ esta, compreende-los muito

bem!” [E3, { 181].

“Relativamente as questdoes do autismo ainda estamos um bocadinho

longe”

MC, devido as funcdes de formadora a nivel nacional, tem um conhecimento

relativo a diferentes zonas do pais que lhe permite afirmar que ainda ha um longo
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caminho a percorrer em relacao as questoes das PEA [E3, 9205]. Este conhecimento
prende-se ndo s6 com as orientagdes nas escolas mas também com a formacao inicial
e continua.

“O impacto que pode ter receber um aluno destes na turma e o que temos de
fazer” [E3, 9 193] leva-a a questionar se a formacao inicial ndo estard muito ligada a
teoria “a sensacdo que nos temos ¢ tudo dos livros, muito dos livros, depois quando
comegam a mexer mesmo na massa propriamente dita elas ficam completamente

perdidas” [E3, 9 190].

“Vamos construindo a partir do curriculo comum”

Relativamente aos curriculos utilizados na intervengdo com os alunos com
PEA, MC refere que vao construindo a partir do curriculo comum. Consideram as
possibilidades de cada aluno e apostam nas competéncias ao nivel da leitura e da
escrita. MC acredita que a autonomia dos alunos e a capacidade de tomar decisdes

(13

esta interrelacionada com estas competéncias “ como se algum dia um individuo
pudesse chegar a esse patamar sem que conseguisse ler e escrever minimamente” [E3,
9 264].

Fala do investimento que € feito nos alunos enquanto mantém o seu programa
com base no curriculo comum “porque passa para um curriculo espcifico individual
(...) deixa de haver um investimento € uma grande preocupacao nas areas académicas”
[E3, 9 259].

Quando fala das adequagdes curriculares individuais ao abrigo da alinea b, do
ponto 2, do decreto lei 3/2008, MC argumenta que estas “devem ser entendidas como
um factor aditivo e ndo subtrativo de um curriculo” [E3, § 274] para que ndo se
transformem num instrumento redutor de objetivos para os alunos.

Na sequéncia do questionamento relacionado com o curriculo, MC apresenta
um aspecto importante a considerar e que se pode revelar comprometedor dum projeto
de vida de uma crianga com PEA, a tomada de decisdes sobre o curriculo que o aluno
deve seguir “as vezes pensamos que ha decisoes que sao tomadas no percurso de vida
de um alunos as quais falta um bocadinho de ponderacao da nossa parte” [E3, 4 281 e

1282].
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“Falar a mesma linguagem para melhorar a intervencao”

A avaliagdo dos alunos deve ser feita por uma equipa que “fale a mesma
linguagem” [E3, 4296]. Para MC, apesar de cada profissional poder utilizar os
instrumentos de avaliagdo que sao considerados mais adequados para esta
problematica € essencial perceber todo o processo e cruzar a informagdo obtida [E3.q
305].

Na equipa podem utilizar a Childhood Autism Rating Scale (CARS), o Perfil
Psico educacional 3, a Vineland mas depois, todo o processo de avaliagdo passa por
uma partilha, para que se tenha um conhecimento, o mais completo possivel, sobre a
crianca. Perceber “aquilo que ele recusa com mais frequéncia” [E3, 9§ 308], o que “ele
tolera” [E3, 9 309], “os interesses da crianca” [E3, 9 307].

Este trabalho de partilha tem como objetivo principal melhorar a intervengao
“quanto mais completo for o conhecimento sobre o aluno, mais rica pode ser a nossa

intervencao” [E3, 4 312].

“Um mundo de sensibilidades totalmente diferente”

MC considera que a escola tem obrigagdo de informar as familias sobre todo
o processo que desenvolve em torno do projeto educativo do aluno.

Porque cada nivel de ensino ¢ diferente e as visdes sobre o percurso educativo
dos alunos se altera conforme se estd no pré-escolar, no 1°, 2° ou 3° ciclos ¢
fundamental, na opinido de MC que haja um trabalho diario com estas familias porque
também elas sdo especiais. Diz MC: “continuo a achar que estas familias sdo
diferentes das outras familias com meninos com outras problematicas” [E3, § 323].

O facto de sentirem que a “escola ndo esta preparada para trabalhar com estes
miudos” [E3, 9§ 321] leva as familias a serem mais exigentes e, também por isso, com
elas se deve fazer um trabalho diferente. “Tém necessidade de perceber o que se passa
com os seus filhos na escola” [E3, § 328].

MC sugere que aprendamos a colocar-nos na situacao da familia, “embora seja
sempre dificil e pouco legitimo da nossa parte, ndo temos esse direito, mas se
tentarmos um bocadinho pormo-nos na situa¢ao destas familias percebemos porque €

essa necessidade” [E3, 9333 ¢ 9334] de informacgao.
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“Esclarecer, comunicar, falar, ouvir”

MC defende claramente que o conhecimento sobre os alunos s6 se alcanca se
existir um trabalho de ligagdo forte com a familia. “Nos s6 conseguimos conhecer
bem estes meninos se tivermos uma grande abertura com as familias” [E3, 9 339].

Considera falsa a ideia de que se conhece uma crianca apenas por aquilo que
se observa no contexto escolar [E3, q 341].

Para MC, o grande trabalho preconizado pelo modelo TEACCH ¢ o trabalho
com a familia “ com tudo o que aquela familia possa ter de bom ou mau ¢ assim que
nos os conhecemos de forma mais completa e auténtica” [E3, §342].

No quadro 23 apresentam-se as categorias encontradas a partir da escuta de

MC e a sintese do que foi dito.

Quadro 23
Organizagdo dos Elementos da Escuta — MC ( sintese do que foi dito)

Categorias O que foi dito
Caracteristicas das “apresentavam uma problemadtica muito diferente daquela
PEA a que estava habituada a trabalhar” (E3, 9 27).

“O impacto que pode ter receber um aluno destes na turma
e o que temos de fazer” (E3, q 193).

Organizacao do espaco “espaco com alguma consciéncia de pretender ter ali uma
estrutura que respondesse as necessidades daqueles

mitdos” (E3, 9 41)

Estratégias “nenhuma delas se adequava aqueles alunos” (E3, 4 33).
diferenciadas “facilitava o trabalho individualizado” E3, § 39).
Voz da familia “foi uma decisdo da mae e nos apoiamos” (E3, 4 67).

“uma grande abertura com as familias™ (E3, § 339).
Métodos existem muitos métodos sendo essencial que se

investiguem e estudem outros (E3, 9 110).

149



(Continuagao) Organizagdo dos Elementos da Escuta — MC ( sintese do que foi dito)

Percurso de vida “Institui¢do (...) se calhar, era a melhor resposta” (E3,
76).

Documentar a preocupacao de registar (E3, 9§ 162) o que vai sendo

intervencao realizado para poder compreender como a crianga aprende
(E3, q165).

Articulacio entre os “Tém necessidade de perceber o que se passa com 0s seus

contextos filhos na escola” (E3, 9 328)

Equipa/ linguagem “fale a mesma linguagem” (E3, 4296)

Etica “embora seja sempre dificil e pouco legitimo da nossa

parte, ndo temos esse direito, mas se tentarmos um
bocadinho pormo-nos na situacdo destas familias
percebemos porque ¢ essa necessidade” (E3, q 333, 334)

Sensibilidade “continuo a achar que estas familias sdo diferentes das
outras familias com meninos com outras problemadticas”
(E3, 94 323).

Na figura 11 esquematizamos as categorias € subcategorias que importa
considerar para analise de uma abordagem de intervencao tendo em contas a narrativa

da entrevista de MC.

*Voz das familias; W ( e Articulacdo entre

eEquipa- mesma contextos;
linguagem; e Organizacdo;

ePercurso de vida, eDocumentar a

e Avaliacdo acao

Sensibilidade Espaco(s)

Etica Estratégias
eMétodos; eMétodos
eDecisoes da eCaracteristicas
familia J L das PEA

Figura 11. Categorias e subcategorias a considerar para a compreensao dos programas
a partir da entrevista de MC.
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Entrevista a M.M. mae de G.

MM [EMM] ¢ a encarregada de educacao de G. G. beneficia da abordagem
TEACCH desde 5 anos em unidade de ensino estruturado de uma escola do ensino
publico.

Tal como nas outras entrevistas esta foi uma escolha de conveniéncia. A
encarregada de educacdo tinha disponibilidade para realizar a entrevista, o encontro
era facil de articular porque nos encontrdvamos na mesma area geografica e aceitou
falar sobre a sua experiéncia.

O encontro realizou-se na escola que G. frequenta, em dia e hora agendada
previamente. Apos a informagdo das condigdes da entrevista (gravagdo, leitura da
transcricdo, decisdo final sobre o que estava transcrito) iniciamos a entrevista tendo

por base o guido utilizado nas entrevistas anteriores.

“Aprender na escola perto da area de residéncia”

MM referiu que sempre optou pela escola publica e por isso a sua educanda
segue o programa TEACCH numa escola da sua area de residéncia. Na sua
perspectiva o programa “visa promover a adaptacdo da crianca e melhorar todas as
suas capacidades ao nivel da interagdo social, comunicacdo, comportamento e

cogni¢do em parceria com os técnicos envolvidos e familia” [EMM, | 3].

“Organizac¢ao do espaco”

Considera que organizagdo do espaco em areas de aprendizagem facilita a
concentracdo, ajuda a focalizar a atencdo para as tarefas propostas e reduz os
estimulos [EMM, q 9]. Esta estrutura, suportada por pistas visuais, permite que a sua
educanda se organize e desenvolva competéncias importantes para a sua autonomia.

Manutencao do grupo — facilitar a interaciao

Frisou um aspeto que considera essencial, o grupo de alunos que esta com G.

na turma acompanha-a desde o pré-escolar, o que para MM tem facilitado a interagdo

social de G. [EMM, § 13].

151



Programa educativo — colaboracao entre todos

Chama a atencdo para a avaliagdo ser feita em colaboragdo com os diferentes
técnicos que intervém com G. e reconhece o programa educativo individual como um
elemento fundamental de ligagcdo da intervengdao [EMM, q14].

Refere que Eric Schopler foi um dos mentores deste programa e que o
programa, elaborado na década de 60, tem desenvolvido investigacdo sobre a sua

importancia para este tipo de populagao [EMM, 9 17].

Autonomia na vida adulta

Para MM, a finalidade deste programa ¢ “atender as necessidades da crianca
autista” [EMM, 9 19] tendo em conta a suas caracteristicas e permitir que em adulta
seja mais autonoma.

Quando questionada sobre os objetivos do programa MM focou-se nos aspetos
do “ensinar habilidades para a vida adulta” [EMM, 9§ 22] e nos de aumentar a
comunicacdo facilitando a interagdo social com os outros. Referiu também como
importantes a “organizacdo de tarefas e a compreensdo das nogdes de espago e
tempo” [EMM, 924].

Reforgou as questdes da autonomia e a importancia de se tornar independente
na vida real [EMM, ] 28].

Outro aspecto, que MM frisou como importante na utilizagdo de uma
abordagem de intervencdo, foi a necessidade de “reduzir estimulos” [EMM, 9 9 ]de
forma a que a aluna esteja mais disponivel para realizar aprendizagens refor¢ando

assim as suas competéncias para o trabalho autonomo.

Aplica¢ao do programa

No decorrer da entrevista MM descreveu como se organiza a intervencao,
quais os tempos dedicados a este programa e acrescentou que alguns dos técnicos que
intervieram com G. eram do sector privado devido a ndo haver vagas no sector
publico.

Sabe que os conteudos trabalhados sdo ao nivel da areas problematicas dos

alunos que se enquadram nas PEA— comportamento, linguagem, interagdo social e
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aspetos cognitivos — e que estes conteudos se cruzam com as areas curriculares do

nivel de ensino em que G. se encontra [EMM, 435].

Cruzar o programa com as caracteristicas individuais

Falou da organizagdo do espago onde sdo trabalhadas as metodologias do
programa TEACCH, referindo as areas essenciais — “aprender, trabalhar, brincar,
saber trabalhar com o computador” [EMM, 937] de forma a atender todas as
habilidades e caracteristicas de cada crianca.

Inserindo-se os conteudos trabalhados nas areas do comportamento, da
linguagem, da interagdo social e da cognicao, MM considera que estas competéncias
vao facilitar as aprendizagens curriculares que a aluna tem de fazer em situagdo de
turma.

Esta abordagem, na optica de MM, tem a vantagem de ajudar G. a desenvolver
competéncias em todas as areas [EMM, q 43] inclusive aquelas onde G. tem mais
dificuldades.

Acrescenta ainda a ajuda que esta abordagem tem dado na organizagao do dia
a dia de G. MM considera que sdo muitas as situagdes em que verifica que o trabalho
desenvolvido se reflete no quotidiano ajudando a melhorar a qualidade de vida da
familia [EMM, 9§ 84]. No quadro 24 apresentam-se as categorias encontradas e a

sintese do que foi dito.

Quadro 24

Organizacgdo dos Elementos da Escuta ( sintese do que foi dito)

Categorias O que foi dito

Grupo/turma O grupo de alunos que esta com G. na turma acompanha-a
desde o pré-escolar, o que para MM tem facilitado a
interacao social de G. [EMM, ¢ 13].

Organizac¢ao do espaco (...) ajuda a focalizar a aten¢do para as tarefas propostas e
reduz os estimulos [EMM, 9 9].

Programa Educativo (...) reconhece o programa educativo individual como um

elemento fundamental de ligagdo da intervengcdo [EMM,

114].
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(Continuagado) Organizagdo dos Elementos da Escuta ( sintese do que foi dito)

Grupo/turma

Organizacao do espaco

Programa Educativo

Caracteristicas
individuais

Generalizacao

Autonomia na vida

adulta

Aplica¢io do programa

O grupo de alunos que esta com G. na turma acompanha-a
desde o pré-escolar, o que para MM tem facilitado a
interacao social de G. [EMM, ¢ 13].

(...) ajuda a focalizar a atencdo para as tarefas propostas e
reduz os estimulos [EMM, 9 9].

(...) reconhece o programa educativo individual como um
elemento fundamental de ligagdo da intervengcdo [EMM,
q14].

Importancia de “atender todas as habilidades e
caracteristicas de cada crianca” [EMM, q37].

(...) s3o muitas as situagdes em que verifica que o trabalho
desenvolvido se reflete no quotidiano ajudando a melhorar
a qualidade de vida da familia [EMM, ] 84].

Para MM, a finalidade deste programa ¢ “atender as
necessidades da crianga autista” [EMM, 9 19] tendo em
conta a suas caracteristicas e permitir que em adulta seja
mais autonoma.

(...) os conteudos trabalhados sdao ao nivel da areas
problemdticas dos alunos que se enquadram nas
perturbagdes do espectro do autismo — comportamento,
linguagem, interacdo social e aspetos cognitivos — € que
estes conteudos se cruzam com as areas curriculares do

nivel de ensino em que G. se encontra [EMM, 435].

Na figura 12 esquematizamos as categorias e subcategorias encontradas na

entrevista de MM.
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(oter em conta as 'Considerar (0] dla
caracteristicas adia
do aluno; *a autonomia
eadaptar as as competéncias
necessidades para o futuro
Caracteristicas Projeto de
individuais vida J
OO D
Programa o
Educativo Generalizagao
*pega central *0 grupo como
para a ligagdo apoio a
da equipa de generalizacdo
Intervencao *0 quotidiano
\_ J da familia )

Figura 12. Categorias e subcategorias encontradas na entrevista de MM.

3. Narrativa Etnografica

A narrativa etnografica, que se desenvolveu ao longo do tempo em que
decorreu esta investigacdo, teve como objetivo principal o de tentar contribuir para
uma reflexdo constante entre o que se observava, o que se traduzia das narrativas das
entrevistas € as nossas proprias consideragdes enquanto docente em intervencao
direta.

Funcionou como uma meta analise do trabalho de investigacao, estimulando
uma reflexdo entre os dados que se iam recolhendo e o que se observava no
quotidiano da investiga¢ao.

Esta narrativa tornou-se assim processo e produto, um objeto de anélise, uma
forma particular de saber e compreender (Denzin, Lincoln, & Smith, 2008), um texto
orientado para o questionamento sobre as abordagens especificas especificas de
intervencdo para populagdes que se enquadram nos critérios de inclusdo de
perturbacdo do espectro do autismo.

Tendo-se iniciado a narrativa etnografica com a inscricdo no doutoramento,
foi acompanhando os anos em que todo o processo se desenrolou servindo como

instrumento de triangulacdo para as diferentes agdes que se foram desenvolvendo.
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A escrita foi, por isso, formatando uma forma de olhar a intervengdo

especifica junto desta populagdo sugerindo categorias de analise (figural3).

O
O“ ey (&
O intervengdo

Diagnéstico Programas Resultados

Figura 13. Resumo das categorias e subcategorias encontradas a partir da narrativa

etnografica.

A educagdo, ao envolver uma teia complexa de interacdes que nao sao
facilmente explicadas por metodologias quantitativas vai possibilitar a entrada das
metodologias qualitativas como uma mais valia para a investiga¢ao (Anderson, 2010).

A possibilidade de estar junto daqueles que se pretende conhecer, incluido nos
seus contextos de agdo, registando e questionando o que desenrola a nossa frente
permite, ao investigador, uma compreensdo diferente do fendmeno em estudo. Por
outro lado, “a alternancia entre diferentes graus de proximidade e de distanciamento
dos acontecimentos” (Clifford, 1998) vao constituir a matéria prima da narrativa
etnografica.

Ao registar as interpretacdoes que cada um dos implicados (técnicos, familias,
docentes) da aos acontecimentos em confronto com as minhas prdprias interrogagdes
através da narrativa etnografica contribuiu, para diferentes leituras de uma mesma
realidade e tornou-se ferramenta para encontrar categorias € subcategorias de
interpretagdo sobre o que foi dito.

No quadro 25 desenvolvemos as subcategorias de andlise encontradas

relacionadas com as categorias - diagnodstico e avaliagao.
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Quadro 25

Categorias e Subcategorias de Andlise a Partir da Narrativa Etnogrdfica.

Diagnostico e Avaliagdo

Categoria  Subcategoria Transcri¢do da narrativa
Familia Culturas em presenca, formas de interpretar a realidade,
aprender a complexidade, singularidades de cada familia
[27/09/2010]
Crianga Como ¢ feito o referimento; Quais os instrumentos de
avaliacdo:
ADI-R/ VINELAND/ ADOS/ ASIEP3/ ABBLS-R/
CARS/ VB-MAPP/ CURRICULUM CAROLINA/
Ej 2 PEP-R [1/09/2010];
é % Pontos fortes e limita¢des do aluno [8/07/2009];
.‘Qi"o E Alunos funcionais e ndo funcionais; critérios de
referéncia; critérios de competéncia [20/09/2010];
Algumas das areas a avaliar: linguagem, conhecimentos
académicos,  autonomia, competéncias  motoras
[26/09/2010];
Sensibilidade sensorial [27/09/2010]
Contextos Avaliagdo frequente dos problemas de inclusdo

[3/09/2010];

A questdo que se colocou a seguir foi a da diferenciacdo das abordagens

especificas estudadas. Para conhecer era necessario encontrar as singularidades e

potencialidades de cada uma das abordagens especificas tendo em conta a populagao,

o0 espaco e as metodologias.

A narrativa desenvolvida ao longo da investigacdo permitiu, através das

consideragdes feitas depois das diferentes observacoes feitas em contexto de cada um

dos programas, esquematizar (quadro 26) as dimensdes ligadas as caracteristicas

especificas dos programas estudados
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Quadro 26

Categorias e Subcategorias de Analise a Partir da Narrativa Etnogrdfica.

Categoria

Subcategoria

Transcri¢ao da narrativa

Programas

Populacdao Criancas
com PEA

Observados locais de intervengdo que
atendem criangas com idades compreendidas
entre 0s 5 ¢ os 7 anos [20/09/2010]

ABA

Divisdo em estagoes — falar, imitar, pré-
aprendizagem, ouvir, brincar, discriminacao
visual, autoajuda; Recreio ndo ¢ em conjunto
com os alunos da escola; [10/09/2010]

DIR

Espaco ludico livre com materiais ludicos
diferenciados.

TEACCH

Espago de intervengdo

Espaco estruturado condicionando zonas de
acdo — aprender, trabalho individual, brincar,
reunido, transicao, computador.

Avaliagdo da evolucao
Que instrumentos sao
utilizados?

ABA - Utiliza o “Assessment of Basic
Language and Learning Skills-Revised”
ABLLS-R e o Perfil de Carolina.

DIR/ Floortime — utiliza a Escala
“Functional ~ Emotional = Developmental
Capacities (FEAS)”

TEACCH - Utiliza o Perfil Psicoeducacional
Revisto (PEP-R)

Avaliagdo do programa

Qual a concepgao de crianga que o programa
tem [8/07/2010];

Perceber as diferencas entre os programas
existentes em  Portugal; grelhas de
compreensao de cada programa;
[16/05/2011];

Equipa

Praticas [3/07/2009];

Questionamento [8/07/2009];

Envolvimento da equipa; Apoio ao alunos e a
familia [3/09/2010];

Numero de técnicos por crianga; Equilibrio
[20/09/2010];

Supervisao; Formacgao [1/10/2010]

Curriculo

Orientagdes para o ensino/ aprendizagem
[8/07/20097];
Contetdos escolares especificos [3/07/2010];
Aprendizagens significativas Cognicao social
[1/10/2010]
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(Continuagdo) Categorias e Subcategorias de Andlise a Partir da Narrativa

Etnogrdfica.

Adequagao

Motivar [3/07/2009];

Interpretagdao do comportamento;
necessidades individuais; comunicagao;
Abordagem funcional aos problemas de
comportamento; Modificagdes ambientais
[3/09/20107;

Ajudar a situar-se no mundo que habitam
[27/09/2010]

Articulagao

Transi¢oes [1/09/2010];

Etica

Programas

Respeito pelos diferentes mundos da crianca;
atender as criancas que habitam os alunos
[8/07/2009];

As praticas baseadas em evidéncias colocam a enfdse na qualidade da

intervencao e nas caracteristicas especificas que sao reveladoras dessa qualidade.

No quadro 27 podemos verificar as diferentes categorias que surgiram a partir

da narrativa etnografica e que se relacionam com qualidade da intervencao, qualidade

do programa.

Quadro 27

Diferentes Categorias e Subcategorias de Analise a Partir da Narrativa Etnografica

Categoria  Subcategoria

Transcri¢ao da narrativa

Quotidiano

Reacao aos comportamentos disruptivos (agressao
a si proprio, ao outro [27/09/2010];

Impressao de distancia do aluno em relacdo ao
quotidiano [1/10/2010];

Metodologias

Qualidade

Estratégias [3/07/2009];

Tipo de intervenc¢ao, trabalho continuo, questionar
os dados [26/09/2010];

Estratégias diferenciadas 27/09/2010];

Imitar o que os técnicos fazem [27/09/2010];
Facilitar a comunicagao [1/10/2010]

Avaliagao

Do aluno
Do programa
Da aplicagdo da intervengao

Heterogeneidade

Considerar a heterogeneidade de cada caso
[27/09/2010];
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(Continuagdo) Diferentes Categorias e Subcategorias de Andlise a Partir da

Narrativa Etnografica- Qualidade

Responsabilidade Projeto de vida [1/10/2010];
Ajudar as familias nas dificuldades do quotidiano
[3/01/2011]

Organizagao N° de técnicos, especialidades, n° de horas de

intervencao [20/09/2010];
Manual do programa [26/09/2010];
Informacao util para as familias [3/01/2011];

Qualidade

Visto que o trabalho desenvolvido se apoiou nas metodologias de cariz
qualitativo, tal como referimos anteriormente utilizamos as categorias de observacao
propostas por Spradley (1980) para nos auxiliar a caracterizar aquilo que observamos.

A partir do que se espelhava na narrativa etnografica que acompanhou o
desenvolvimento da investigacdo foi possivel observar as diferencas e semelhangas
que cada abordagem especifica apresenta em relacdo a cada uma das categorias.

Assim, no quadro 28, podemos verificar o cruzamento das categorias de
observagdo com o que foi dito na narrativa etnografica tendo em conta cada um dos

programas em estudo.

Quadro 28

Caracteriza¢do da Observagdo a Partir da Narrativa Etnografica (Spradley, 1980).

Categorias ABA DIR TEACCH
Observagio Observagio Observagdo

Espaco Sala com um conjunto  Sala com materiais de  Sala divida em
de mesas que se brincar organizados espacos diferenciados.
organizam em 7 por critérios: casinha,  Brincar, reunido,
estacoes garagem, construgdes. trabalho individual,
diferenciadas, zona de computadores,
encontro, zona de aprender.
brincar

Atores Um técnico por Uma crianga, um Dois docentes/ dois

crianga. Podem estar
varias diades na sala
mas sempre 1 para 1.

técnico. Apenas uma
diade na sala.

assistentes - varia
conforme os
agrupamentos.Entre 5
e 8 alunos na sala.
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(Continuagao) Caracterizagao da Observa¢do a Partir da Narrativa Etnogradfica

(Spradley, 1980).

Atividades Em sequéncia ligada Seguir a brincadeira e  Atividades
as estacoes. Fazer utilizar estratégias estruturadas iniciando
puzzles, montar cubos  para abrir circulos de  com a reunido e
de varios tamanhos, comunicagao. continuando com
apontar objetos a trabalho individual ou
pedido, ver livros, aprender consoante 0s
responder as objetivos do programa
perguntas sobre o s educativo individual.
objetos, etc.

Objetos Material ludico Material ludico Material ludico, mesas
diverso, mesas, diverso, tapetes, cadeiras armarios,
cadeiras, armarios. almofadas no chao. computador.

Agoes Os técnicos conduzem A crianga conduz todo O docente dirige parte
todo o processo de o processo de acdo e 0 da interagdo. Permite
intera¢do com crianga. técnico tenta momentos de
No recreio os técnicos  estabelecer pontes de  condugdo por parte da
estimulam a criangaa  comunicagao. crianga.
brincar.

Eventos Chegada, grande Brincar no chao Reunido, area de
grupo, estagoes, seguindo as pistas da  transic¢do, trabalho
lanchar, recreio, crianga. individual, aprender,
estacoes, almogar. brincar, computador.

Quando se De manha, durante De tarde, em dois dias Ao longo da manha

realizou a dois dias interpolados. interpolados. durante 2 dias

obs. interpolados.
2 Organizagdo Sempre a mesma Organizagdo das Rotinas estabelecidas
g do dia sequéncia temporal de  sessOes dependente da  durante o dia mas com
- atividades. interacdo com a variagOes ligeiras

crianga. espelhadas no horario
da crianca.
Objetivos O objectivo das Alargar circulos de Ajudar a crianga a

atividades ¢ o aluno
imitar o que os técnicos
lhe propdem.

comunicagdo para
facilitar a interacdo da
crianga.

controlar a sua
ansiedade face ao
quotidiano através da
estrutura fisica e
rotinas.

Emocdes do
observador face
ao observado

Controle das agoes
por parte do adulto.

Controle das agoes
entre adulto e crianga.

Controle das agdes
entre adulto, crianga e
pares.

A analise de contetido feita aos diferentes instrumentos de recolha de dados

utilizados: a) observagdo realizada nos contextos de intervencdo das diferentes

abordagens especificas; b) a voz expressa nas entrevistas realizadas; ¢) a narrativa

etnografica produzida ao longo do processo; d) os documentos consultados permitem-

nos agregar categorias e subcategorias facilitadoras da compreensao que contribuem

para dar respostas as questdes de investigacao.
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No quadro 29 apresentamos as subcategorias encontradas nas diferentes
unidades de andlise relacionadas com a primeira parte da primeira questdo de

investigacao:

Como estio a ser implementadas as abordagens especificas/ programas

especificos para as PEA em Portugal?

Quadro 29
Subcategorias de Analise Ligadas a Categoria - Implementa¢do
Categoria Subcategoria Transcri¢ao de referéncias
Caracteristicas das Impacto na turma, na escola; problematica
PEA muito complexa.
Objetivos Avaliar o impacto na familia e intervir em
consonancia;

Integragdo informacao sensorial.

Estratégias Considerar as diferentes componentes da
empatia; ordenar, sequenciar, dar estrutura;
TIC; previsibilidade; reforgar pontos fortes;

diferenciadas; percurso de vida.

Curriculo Cruzar a teoria com o curriculo; considerar as
diferentes trajetérias de desenvolvimento,
curriculo funcional; desenvolver a
comunicacao e capacidades de autonomia;

competéncias base.

Avaliagao Utilizar testes sensiveis as caracteristicas das
PEA; Considerar o coeficiente de inteligéncia
como um continuum; as necessidades
determinam o programa; escolha dos
instrumentos de avaliacao; avaliar a

intervencao, a crianga, 0 programa.

Implementagdo — aspectos a considerar
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(Continuagao) Subcategorias de Andlise Ligadas a Categoria - Implementagdo

Colaboragao

E fundamental a colaboracio de todos os
intervenientes,

Familia ¢ fundamental; a equipa deve falar a
mesma linguagem; articulacio entre

contextos.

Programa individual

Elemento de encontro; fio condutor da pratica;

ligacao da equipa.
Desenho da Existéncia de um protocolo; espago; materiais;
intervencao duracgao; inicio ¢ fim da intervengao.
1% Formacao Conhecer os programas; toda a equipa faz a
% formacao.
E, Diferenciacao Adequagdo as necessidades; considerar as
g diferencas da familia, da crianga.

No quadro 30 apresentamos as subcategorias encontradas nas diferentes

unidades de analise relacionadas com a segunda parte da primeira questdo de

investigacao:

Qual ¢é a sua estrutura conceptual e organizativa?

Quadro 30

Subcategorias de Andlise Ligadas a Categoria — Estrutura Conceptual e organizativa

Categoria Subcategoria Transcri¢ao de referéncias
Teorias Cognitivas, comportamentalistas

Finalidade, adaptar, respeitar a neurodiversidade,
cruzar com o curriculo, teorias que ajudem a
compreender.

5

Tés Fundamentagao Investigacdo; estudos de meta andlise; validade

o cientifica.

Q

§ S Espago Organizacdo do espago; mais estruturado ABA/

s '*3 menos estruturado DIR/Floortime.

5 N

é g Diagnostico Descrever aquilo que se passa com a crianga;

w0 . .

m 8 definir qual o programa mais adequado.
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(Continuagdo) Subcategorias de Andalise Ligadas a Categoria — Estrutura Conceptual

e Organizativa

Foco da intervencao Direcionado para a relagdo; direcionado para os
comportamentos; direcionado para as areas de

compromisso das PEA

Equipa Importancia da equipa.
Articulagdo Entre contextos.
Familias Colaboradores, assistentes; presentes na

intervencao; ausentes na intervengo; os pais
nao devem ser técnicos; esclarecer, comunicar,

falar, ouvir.

Local Em casa da familia; na clinica; na escola.

Projeto de vida Apenas os primeiros anos; acompanha o

desenvolvimento; competéncias para o futuro.

Estrutura Do ambiente, dos materiais, das agdes.

Organizagao De um para um-individual, de um para um - em

grupo de pares, num grupo.

Estrutura conceptual ¢ organizativa

Intervencao Docentes; psicologos; terapeutas.

No quadro 31 apresentamos as subcategorias encontradas nas diferentes

unidades de analise relacionadas com a segunda questio de investigacao:

Quais sdo as perspectivas dos diferentes atores (peritos, profissionais,
pais) acerca da concepcio, organizacio e praticas das abordagens especificas/

programas especificos?

Quadro 31
Subcategorias de Analise Ligadas a Categoria — Perspectivas
Categoria Subcategorias Transcricao de referéncias
Etica Respeitar as decisdes da familia; Método
2 2 é utilizado; valores subjacentes; colocar-se no
; g i;b?,; lugar da familia.
28 =8 — —
%5‘; g g % Caracteristicas individuais ~ Atender a todas as habilidades e
§ % § g dos alunos caracteristicas de cada crianga.
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(Continuagao) Subcategorias de Andlise Ligadas a Categoria — Perspectivas

Programa Educativo

Elemento fundamental de ligagdo da

intervencgao.

Generalizagao

Sao muitas as situagdes em que se verifica
que o trabalho desenvolvido se reflete no

quotidiano.

Aplicagdo do programa

Os conteudos trabalhados sdo ao nivel das
areas problematicas dos alunos; resolver
problemas; considerar a motivac¢do dos
alunos — intrinseca e extrinseca; protocolo

de intervengao.

Grupo A manutencdo do grupo facilita a interacao
social; na mesma escola que os irmaos.
Futuro Competéncias para o futuro; autonomia.

Equipa multidisciplinar

aticas das abordagens / programas especificos

Colaboragdo entre os intervenientes ¢

g existéncia de equipas multidisciplinares.
Iqé Inclusao Frequentar a escola dos irmaos; aprender na
.g escola dentro da area de residéncia.
=
g" Tempo (duragdo) As pessoas assustam-se quando se fala em
S 40h; esta todo o dia na escola.
Adequar/ oscilagdes/ O desenvolvimento nem sempre ¢ linear,
registos nem sincronico, necessidade de fazer um
registo quantitativo diario para adequar o
plano de interven¢do; documentar a agao.
Avaliar A intervencio, as a¢des; os dados;

instrumentos de avaliacdo adequados as

PEA.

Intervengdo precoce

Perspectivas dos diferentes atores sobre concepg

Comegar pelo principio; fazer a diferenca;
intervir precocemente € a possibilidade de

fazer a diferenca.

No quadro 32 apresentamos as subcategorias encontradas nas diferentes

unidades de analise relacionadas com a terceira questdo de investigagao:
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Onde se cruzam, no

panorama Portugués,

as recomendacoes

internacionais sobre abordagens especificas/ programas baseados em evidéncias?

Quadro 32

Subcategorias de Andlise Ligadas a Categoria — Programas Baseados em Evidéncias

Categorias Subcategorias Transcricao de referéncias
Investigagao E como se estivéssemos noutro planeta;
diferencas entre o atendimento em Portugal e
nos Estados Unidos; é necessario estar atento a
investigacdo que vai sendo feita para
desenvolvermos intervencdes adequadas as
E necessidades.
I3)

:qg, Informacao Em relagdo as PEA ainda estamos um bocadinho

’E longe; o impacto de um aluno na sala de aula;
g informagao quando a crianca é diagnosticada;
& informar a comunidade em geral.

o
§ Aplicagdo do programa Considerar as especificidades das PEA;
< . . A

o desenvolver diferentes areas de competéncia;.
wn
o : o

é Teorias Fundamentag@o dos programas com base em

\g teorias reconhecidas; que ajudem a
o
FH compreender.
wn
g Inclusiao Legislagdo; consciencializar a sociedade;
go verificar as assimetrias regionais.

o — — ; -
2 Formagao Formagao inicial ndo estd muito ligada a teoria.
~

@ Todos os que aplicam o programa t&ém formagao
5] L

oh de base cientifica.

'-O . .

g Decisoes A tomada de decisdes que vao implicar
© compromisso no projeto de vida da crianga;

2

= partilha para melhorar a intervencgao.
7]

'£ Qualidade Dotar as familias de ferramentas generalizaveis;
8 possibilitar o dia a dia da crianga e da familia;
I3
g “coaching” parental; Todas as ferramentas que
% os técnicos possam dar as familias estdo a
% promover a qualidade de vida.

e}

%3‘ Avaliacdo Avaliacao ecoldgica; Um curriculo efetivamente
g funcional e individualizado, que nio seja
g fotocopia de outro, € essencial para quando se
51 . . ~
[ realiza uma intervengao.
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CAPITULO V - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo apresentamos a discussao dos resultados interligando o questionamento
do investigador, com a voz dos diferentes participantes neste estudo, as referéncias as
abordagens/programas estudados e o cruzamento com estudos sobre a mesma
tematica referidos nos capitulos anteriores.

O propdsito deste estudo era compreender, de uma forma focada, detalhada e
intensiva, como se desenvolvem as abordagens/programas especificos para o
atendimento a alunos com PEA, em Portugal, e como estas sdo interpretadas por
aqueles que as dinamizam ou utilizam.

Assim, vamos apresentar, neste capitulo, os resultados relativos as
interpretagdes dos dados recolhidos nesta investigagdo cruzando-os com estudos
realizados por outros investigadores sobre a mesma tematica e referidos no capitulo
da fundamentagao teorica.

O facto de utilizarmos metodologias qualitativas permite-nos uma
aproximacao as questdes de investigacao através da voz dos sujeitos que, no
quotidiano, experienciam o fendémeno em estudo (Anderson, 2010; Krippendorff,
2004).

Nesse sentido definimos as seguintes questdes de investigagao:

1. Como estdo a ser implementadas as abordagens especificas/ programas para o
atendimento a alunos com PEA em Portugal? Qual ¢ a sua estrutura
conceptual e organizativa?

2. Quais sdo as perspectivas dos diferentes atores (peritos, profissionais e pais)
acerca da concepcdo, organizacdo e praticas das abordagens especificas/
programas especificos?

3. Onde se cruzam, no panorama Portugués, as recomendagdes internacionais

sobre abordagens especificas/ programas baseados em evidéncias?
Importa relembrar as razdes que levaram a que esta investigacao se

concentrasse apenas em trés das que estdo a ser desenvolvidas em Portugal

considerando, por isso, cada uma delas, como um caso exemplar:
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a) Representam modelos diferentes de intervencdo: Desenvolvimental-
DIR/Floortime; Comportamental — ABA e Combinado — TEACCH, tal
como foi estabelecido por diferentes investigadores (Magyar, 2011; Prior et
al.,2011; Roberts & Prior, 2010; Salvad6-Salvado, et al., 2012):

b) Estdo a ser implementadas através de instituigdes devidamente credenciadas:
Abordagem DIR/ Floortime - Unidade de Primeira Infancia do Hospital D.
Estefania; Abordagem ABA - Centro ABCReal e Centro ABA Terapias
Comportamentais; Abordagem TEACCH — Escola publica a nivel nacional;

c) Estdo a ser implementadas, ainda que a diferentes niveis (local, regional,

nacional) em Portugal continental e ilhas.

Utilizando os dados recolhidos através da observagao dos contextos em
questdo, das entrevistas a informantes privilegiados, da narrativa etnografica e da
consulta dos documentos oficiais ligados a estas trés abordagens especificas podemos

referir, em relacdo a primeira parte da primeira questdo de investigagao:

Como estio a ser implementadas as abordagens especificas/ programas

especificos para as PEA em Portugal?

Abordagem/Programa DIR/Floortime

Em relacao a abordagem do programa DIR/ Floortime o dinamizador desta
intervencdo ¢ um pedopsiquiatra “pioneiro” da introdugdo do método em Portugal e
respeita o estabelecido por Greenspan e Wieder (2006) relativamente a estrutura da
abordagem.

A partir do servigo que dirige este profissional estabelece ligacdo com outros
servicos ao nivel de Portugal Continental e Ilhas prestando informagdo, fazendo
formagdo e supervisdo. Faz interven¢do direta segundo o modelo e orienta algumas
equipas locais de intervengado precoce.

Promoveu a criagdo de uma instituicdo sem fins lucrativos para permitir, as
familias de baixos rendimentos, o0 acesso a esta intervengao especifica, no entanto, as
familias tém de comparticipar financeiramente o apoio e de se deslocar ao local

especifico para beneficiar da intervengao.
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O contexto de intervencdo desenvolve-se num espaco clinico, nao
contemplando os contextos naturais da crianga e da sua familia (Prizant & Wetherby,
1998; Serrano et al., 2003; Serrano & Boavida, 2011; Serrano & Pereira, 2011).

A nado concretizacdo do apoio nos contextos naturais da crianca e da sua
familia ¢ dissonante com a investigagdo realizada por varios autores, que referem
resultados superiores ao nivel de oportunidades de aprendizagem e desenvolvimento
da crianga quando o apoio € prestado nos contextos naturais, comparativamente com
os resultados obtidos em locais especificos de apoio, nomeadamente gabinetes,
clinicas, hospitais, entre outros (Dunst, Raab, & Trivette, 2012; Dunst, Trivette &
Hamby, 2012; Swanson, Raab, & Dunst, 2011).

Segundo o que foi referido nas entrevistas, o apoio prestado através da
abordagem do programa DIR/Floortime respeita as cinco etapas propostas por
Greenspan e Wieder (2006):

a) Observacao; b) Aproximacao; c) Seguir a crianca; d) Alargar e expandir o brincar;
e) A crianga fecha circulos de comunicagao.

Os informantes ligados a este programa referem que promovem os quatro
niveis de interagcdo: a) Seguir os interesses da crianca; b) Resolucdo de problemas
semiestruturados; c¢) Integragdo sensorial; d) Encontros de brincar de um para um, tal
como referem estudos de meta analise realizados por Baranek et al. (2008); Maglione
et al. (2012) entre outros.

Nao existe nenhum manual do programa que permita uma orientagao
semelhante para as diferentes equipas que o utilizam (Charman, et al., 2011) embora
alguns dos elementos, da equipa inicial da Unidade de Primeira Infancia (UPI),
tivessem feito uma formacgao de sensibilizacdo a esta abordagem nos Estados Unidos
e, simultaneamente, refiram que se apoiam nas publicagcdes de Greenspan.

Tanto os profissionais que trabalham na equipa na UPI (Lisboa) como os que
prestam apoio noutros locais de Portugal Continental e ilhas tém supervisdo efetuada
pelo pioneiro na implementacdo da abordagem DIR/ Floortime em Portugal.

Através das entrevistas feitas aos informantes privilegiados € possivel
perceber que as informagdes sobre esta abordagem sdo dadas as familias no inicio da
intervencdo respeitando as orientagdes dos autores do programa (Greenspan &
Wieder, 2006). A crianga e a familia sdo entendidas como uma unidade que tem de
ser compreendida e respeitada. Sdo avaliadas as suas forcas e fraquezas e, no desenho

da intervengdo, ¢ estabelecido tempo quer para as familias, quer para as criangas, de

169



forma a potencializar a interagdo comunicativa ajudando a fazer sobressair o melhor

de cada um dos elementos daquela unidade familiar.

Abordagem/Programa ABA

Relativamente as abordagens/programas especificos ligados a metodologia
ABA verificamos, ao longo da investigacao, que as duas institui¢des estudadas, apesar
de terem como base a mesma raiz tedrica, desenvolvem o programa de forma
diferenciada.

Ambas estabelecem ligagdo com as suas congéneres internacionais
promovendo encontros anuais de partilha e de reflexdo abertos a comunidade. Tém
paginas na internet de referencia com os contactos para informagdo sobre a
metodologia. Embora ambas tenham como figura juridica a estrutura particular, uma
insere-se numa empresa € a outra numa associagao.

Iniciaram a sua intervencdo na area da Grande Lisboa e alargam agora o
ambito do atendimento a diferentes zonas do pais — Norte, Centro e Sul.

O CABCR estabelece protocolos com diferentes espagos comunitarios
(escolas publicas, privadas ou organizagdes ndo governamentais) para que possam
utilizar os espagos fisicos e reduzir custos das familias. As criangas recebem a
intervengcdo num espaco criado para o efeito, apetrechado com os materiais da
CABCR. A estrutura organizativa ¢ a proposta pelos fundadores do programa (Joseph
E. Morrow & Brenda Terzich), as criangas ndo estdo integradas nos seus espacos
educativos da area de residéncia mas sim num local onde todos apresentam PEA e
seguem a sequéncia do programa.

No caso do CABA, os técnicos afetos a esta metodologia, deslocam-se aos
diferentes contextos de interacdo da crianga ¢ mediante contrato com a familia
estabelecem a duracdo da intervengdo e a frequéncia. Respeitam o modelo ecoldgico
(Broefenbrenner, 1977; Pereira, 2009; Portugal, 1992; Serrano & Correia, 1998)
tentando interligar e interagir com os diferentes ambientes que influenciam a crianga.

Ao nivel da comparticipagdo familiar, as duas abordagens especificas sdao
pagas, na totalidade, pelas familias. Para que seja possivel a comparticipagdo pelos
servicos sociais a fatura tem de ser diluida pelas especialidades que intervém com as
criancas (terapia da fala, psicologia, etc.) e ndo pelo direito de escolha de um

programa especifico, por parte da familia.
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Relativamente a existéncia de um manual de apoio para a implementacao do
programa nenhuma das abordagens especificas contempla esse aspeto sendo os
profissionais apoiados verbalmente, na intervencdo, pelos responsaveis dos centros
estudados.

No CABCR supervisao ¢ feita com uma regularidade trimestral pelos
profissionais da associacdo americana que desenvolveu o programa e que se deslocam
a Portugal para avaliar alguns alunos e supervisionar o trabalho dos profissionais.

No CABA a supervisao ¢ feita pelas duas profissionais que iniciaram o projeto
e que se responsabilizam também pela formacao.

Ao nivel da intervencao direta o CABCR aposta numa intervengdo muito
centrada na crianga e na alteragdo dos comportamentos em ambiente controlado e o
CABA aposta mais na dindmica de interven¢ao nos contextos de vida da crianca.

No caso do CABA, quando as criancas sao muito pequenas ¢ a familia pode
organizar-se dessa forma a intervencdo ¢ feita no domicilio, durante cinco dias por
semana, vinte cinco horas por semana, em interven¢ao direta com a crianga. Quando
as criangas ja frequentam o Jardim de Infancia ou o Ensino Bdasico os profissionais
deslocam-se as institui¢des apoiando a crianga no seu contexto natural. Procuram ligar
a intervencao aos processos pedagogicos desenvolvidos na escola.

No caso do CABCR a sua intervengao, durante o periodo em que decorreu esta
investigacdo, ndo se realizava em domicilio e os protocolos que estabelece com
diferentes entidades publicas (escolas) ou privadas (colégios) permite-lhes funcionar
em espacos que adaptam a esta metodologia. Os profissionais desenvolvem a
intervencao no periodo da manha, cinco horas por dia, respeitando sempre as rotinas
estabelecidas pelos fundadores do programa.

Os profissionais do CABA podem realizar a interven¢do no domicilio, no
Jardim de Infancia, no Pré-escolar, na escola, na sede do centro adaptando-se as

necessidades e capacidades financeiras da familia.

Abordagem/Programa TEACCH

Relativamente ao TEACCH verificAmos que a legislagdo Portuguesa através

do seu art.’ 25°, do Decreto lei 3/2008 orienta as escolas publicas para a utilizacao

desta metodologia em todas as unidades de ensino estruturado.
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Diz a referida legislacao que

Constituem objetivos das unidades de ensino estruturado (...)
implementar e desenvolver um modelo de ensino estruturado o
qual consiste na aplicagdo de um conjunto de principios e
estratégias que, com base em informagdo visual, promovam a
organizacdo do espago, do tempo, dos materiais e das

atividades. (alinea b, ponto 3)

Neste enunciado, e cruzando com os dados recolhidos das entrevistas, da
narrativa etnografica, verificamos que o legislador considerou as caracteristicas dos
alunos com PEA, ou seja, a necessidade de fornecer informacgdo através de pistas
visuais (Charman, 2010; Fuentes-Biggi, et al., 2006; lovannone et al., 2003; Kazdin,
2008; Magiati et al., 2011; Magyar, 2011).

O contexto fisico estd estruturado de forma a que sejam possiveis diferentes
organizacodes da intervencdo — individual, em pequeno grupo, na turma de referencia
(Baranek, Wakeford & David, 2008; Schopler, Mesibov & Hearsey, 1995).

A intervencao realiza-se nos contextos naturais do aluno, na escola, na turma,
no recreio, (Bronfenbrenner, 1986; Prizant & Wetherby, 1998) e estd organizada de
forma a promover as competéncias nas diferentes areas de compromisso dos alunos
(Odom et al., 2010).

Os participantes referem que esta abordagem visa responder as necessidades
dos alunos (Reichow, 2011) recorrendo a técnicos com diferentes formagdes (terapia
da fala, terapia ocupacional, psicologia) que pertencem a servigos externos — Centros
de Recursos para a Inclusdao (CRI). Estes profissionais deslocam-se a escola dentro do
horério letivo dos alunos e colaboram no programa educativo, em conjunto com os
professores.

A duracao da intervencao depende do nimero de profissionais e alunos que
frequentam as unidades de ensino estruturado e ¢ decidida anualmente pelo Ministério
da Educacao e Ciéncia no inicio de cada ano letivo.

O design da intervengdo respeita as quatro componentes essenciais propostas
por Schopler, et al., (1995) relativas a esta abordagem: organizacao do espaco fisico,

programacao, sistema de trabalho e organizagdo de tarefas.
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Em Portugal continental, estdo a frequentar unidades de ensino estruturado
1357 alunos que se enquadram nas PEA. Estas unidades funcionam, maioritariamente,
em escolas do ensino basico publico (1°, 2° e 3° ciclo) segundo os dados da Inspecao
Geral de Educacao (IGE, 2013).

Nao existe um manual de apoio para aplicacao da intervencao e, cada docente
aplica a metodologia sem supervisdo de alguém com formagdo creditada pelo
Programa TEACCH (Mesibov & Howley, 2003; Schopler & Reichler,1972).

Os docentes que aplicam a metodologia de ensino estruturado sao
especializados em educacao especial (ponto 5, art.” 25° do DL 3/2008) mas, na sua
maioria, ndo tém formagao especifica em metodologias de interven¢do nas PEA.

O Ministério da Educacdo, através da Direcdo Geral de Inovagdo e de
Desenvolvimento Curricular (DGIDC) publicou, em 2008, um documento com as
Normas Orientadoras para as Unidades de Ensino Estruturado que funciona como
documento de apoio a organizagao destes espagos.

A informagdo sobre as caracteristicas do programa ¢ dada as familias, pelos
docentes, nas reunides estabelecidas para elaborar o programa educativo

individualizado tal como esta preconizado no art.® 8° do Decreto lei 3/2008.

Relativamente a segunda parte da primeira questao de investigacao

Qual ¢é a sua estrutura conceptual e organizativa?

Podemos afirmar que todos os entrevistados ligados as abordagens/programas
especificos estudados (DIR/ Floortime, ABA, TEACCH), referem que estas tém uma
estrutura conceptual fundamentada em teorias cognitivas, comportamentais e do
desenvolvimento e que todas foram alvo de estudos de meta andlise, por
investigadores internacionais pertencentes a diferentes entidades (saude,
universidades, associagcdes nacionais), para verificar o nivel de evidéncia cientifica
(National Autism Center, 2009, 2011).

Citam os autores fundamentais das diferentes abordagens/programas
(Greenspan & Wieder, 1997; Lovaas, 1987; Schopler, et al., 1995) e defendem as
especificidades destas abordagens/programas especificos como sendo significativas

para a intervencao com alunos com PEA.
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No caso da abordagem/programa DIR /Floortime o enfoque ¢ a relacao, a
comunicagao € a cogni¢ao a partir da relagao e envolvimento com a familia.

No caso da abordagem dos Centros CABCR e CABA o objetivo ¢ modificar
comportamentos tendo em conta as especificidades das PEA. No caso do CABCR a
preocupacdo ¢ que a modificagdo que promovem, no espago controlado, se reflita
noutros contextos. No caso do CABA ¢ que os comportamentos sejam trabalhados
nos diferentes contextos para facilitar a generalizagao.

Na abordagem/programa TEACCH, a partir das entrevistas realizadas, o que
se verifica em Portugal ¢ que a sua especificidade esta centrada na estruturagdo do
espaco. Este ¢ formatado respeitando as caracteristicas dos alunos com PEA de forma
a facilitar a sua organizagdo, autonomia e independéncia.

Através do tratamento das entrevistas realizadas e cruzando com outros
estudos efetuados no ambito da mesma tematica podemos referir que todos programas

estudados apresentam uma estrutura conceptual e organizativa que tem em conta:

Organizacao do espaco (Charman, et al., 2011; Hume et al., 2011; Magyar,
2011; National Autism Center, 2009, 2011; Prizant & Wtherby, 1998):

a) DIR/ Floortime - Espagos ligados a materiais de brincar (garagem, casa de
bonecas, construgdes, etc.);

b) ABA - Organizado por mesas chamadas estagdes - falar, imitar, pré-
aprendizagem-ouvir; brincar; discriminacao visual; auto ajuda;

c¢) TEACCH - Dividido em areas de trabalho especificas (aprender, trabalho

individual, reunido, brincar, computador, area de transi¢ao, trabalho de grupo).

Materiais (Boyd, et al., 2013; Filipek et al., 1999; National Autism Center,
2009; 2011):

a) DIR/ Floortime — material ladico que permite diferentes tipos de brincadeiras
e de agdes ligadas ao jogo simbdlico;

b) ABA - material apropriado ao que se pretende desenvolver nas diferentes
estacdes de aprendizagem, podem ser materiais ludicos (bonecos, carros) ou

didaticos (puzzles, livros, jogos de encaixe, objetos sonoros, etc.);
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TEACCH - os materiais adequam-se a estrutura do programa estando
distribuidos pelos espagos - trabalho individual (fichas, caixas com tarefas),
aprender (material organizado pelo docente para iniciar uma aprendizagem) ,
reunido (materiais que possibilitem a conversa no grupo — livros, imagens),

brinquedos, computador.

Estruturacao das atividades (Eikeseth, 2008; Greenspan & Wieder, 1997;

Koegel et al., 2011; Magyar, 2011):

a)

b)

DIR/ Floortime — O facilitador (profissional) segue as pistas que sdo dadas
pela crianca. Promove e estimula interacdes comunicativas através da
utilizacdo do materiais ludicos. Enfatiza-se a interven¢do a partir dos
comportamentos da crianca. As atividades sdo desenvolvidas de um para um,
num espago organizado para o efeito (clinica, sala de intervengdo em centro de
desenvolvimento). Nao ha trabalho articulado com os pares sem PEA;

ABA - Estrutura sequencial idéntica ao longo da semana. As criancas
desenvolvem agdes nas diferentes estacdes com o objetivo de repetir o que
lhes ¢ solicitado. A estruturagao do dia esta relacionada com praticas validadas
pela investigagao (Rogers, 1998). A intervencao ¢ coordenada pelo adulto e
nao ha trabalho articulado com pares da mesma idade;

TEACCH - A organizacao do dia tem como base a metodologia do programa
proposta por Schopler, Mesibov e Hearsey (1995). O horario ¢ desenhado para
a crianca tendo em conta os objetivos do programa educativo decorrentes da

avaliacdo inicial. Sdo feitas propostas de interacdo com os pares sem PEA.

Recursos humanos (Chawarska, Klin, & Volkmar, 2008; Iovannone et al.,

2003; Warren et al., 2011):

a)

b)

DIR/ Floortime - Profissionais (pedopsiquiatras, terapeutas ocupacionais,
terapeutas da fala, etc.). A formagdo nesta abordagem ¢ dada pelo responsavel
pela introdu¢do do método em Portugal. O trabalho de articulagdo com a
escola ¢ feito através de encontros semestrais, sempre que possivel;

ABA - Técnicos (com diferentes formacgdes mas essencialmente psicologos,

técnicos de psicomotricidade, etc.). A formagdo inicial nesta abordagem foi
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2011):

b)

dada pelos técnicos americanos. Presentemente, sdo os técnicos que receberam
a formacdo inicial que desenvolvem a formag¢do aos novos elementos
(CABCR). No caso do CABA a formacao ¢ dada pelas responsaveis/ socias da
empresa. A articulagdo com a escola ¢ feita em reunides estabelecidas no
inicio da intervencao;

TEACCH - Docentes e técnicos. Foi dada uma sensibilizagao ao método pelos
servicos centrais do Ministério da Educacao em 2008. Os técnicos pertencem a
servigos externos a escola e articulam a sua intervengdo com o programa
educativo individual elaborado no inicio do ano letivo. A partir de 2008, a
sensibiliza¢do ao ensino estruturado comecou a ser desenvolvida num centro

de formacao de professores, no sistema de créditos e € paga, na totalidade pelo

docente ou técnico que a pretende frequentar.

Custos para as familias (National Autism Center, 2009, 2011; Reichow,

DIR/Floortime — apresenta duas hipoteses: gratuito (frequéncia semanal);
pago pelas familias (frequéncia mais de uma vez por semana). Foi proposta a
criacdo de uma Instituicdo de Solidariedade Social para ajudar as familias a
suportar os encargos relativos a frequéncia desta abordagem;

ABA —Pago pelas familias na totalidade. Nas duas entidades estudadas -
CABCR e CABA- estdo a ser desenvolvidas formas de solidariedade social
para ajudar as familias a suportar os encargos relativos a frequéncia desta
abordagem;

TEACCH - Gratuito na escola publica. Os técnicos de diferentes
especialidades intervém na escola publica sem custos para a familia. No caso
dos alunos que frequentam o pré-escolar publico os dados apontam para
alguns constrangimentos em relagdo ao técnicos que pertencem aos CRI. No
caso das institui¢des privadas e das ndo governamentais as equipas locais de
intervencdo do Sistema Nacional de Intervengao Precoce na Infancia (SNIPI -
Decreto lei 281/2009 de 6 de outubro) apoiam as familias e a crian¢a numa

perspectiva de intervengdo com base no modelo ecoldgico
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Outras metodologias de apoio: (Salvado-Salvadod, 2012; Seida et al., 2009):

Considerando que a comunicagdo e a interagao social sdao dificuldades

inerentes as caracteristicas dos alunos com PEA as diferentes abordagens/programas

especificas utilizam outras metodologias para facilitar a comunicagdo, sobretudo para

as criangas nao verbais.

As abordagens/programas especificos ABA e TEACCH utilizam o sistema de

comunicacdo por troca de imagens desenvolvido por Bondy e Frost (1998) - The

Picture Exchange Communication System (PECS).

Design da intervencido (Charman, 2010; Iovannone et al., 2003; Lovaas,

1981; National Autism Center, 2009, 2011; Schopler, Mesibov, & Hearsey, 1995;
Wieder & Greenspan, 2001)

a)

b)

DIR/ Floortime - Intervencdo individual, de um para um, em ambiente
condicionado para a intervencdo (clinica ou centro de desenvolvimento)
utilizando materiais que promovem multiplas oportunidades de exploragdo e
de interagdo. Desenvolve-se tendo em conta as iniciativas do aluno. O
programa estd adaptado a idade, competéncias e estilo de aprendizagem do
aluno e tem uma frequéncia minima semanal;

ABA — Interveng¢do individual, de um para um, em contexto natural da vida
da crianga — domicilio ou escola. Quando a interven¢do se realiza na escola
podem estar presentes varias diades mas cada uma delas trabalha o seu
programa sem interacdo com as outras. As instrucdes sdo sempre dadas pelo
professor e a crianga deve responder;

TEACCH - as atividades organizam-se segundo diferentes modelos —
aprendizagem de um para um, instrugdes em pequeno grupo, intervengao
dirigida pelo professor, brincadeiras iniciadas pelo aluno e o professor
responde e amplia, aprendizagens a pares. As unidades de ensino estruturado
das escolas publicas tém, na generalidade, entre 6 a 7 alunos com um
professor e um assistente operacional. A portaria n.° 1049-A de 16 de
setembro de 2008, atualmente em vigor, permite a colocagdo de dois
assistentes operacionais para as unidades de ensino estruturado mas ¢ omissa

em relagdo a colocagao dos docentes.
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Avaliacio individual inicial e curriculo (Charman, 2010; Grimmins, Mark,

Theurer-Kaufman & Jessia, APQI, 2001; Hume et al., 2011; Zwaigenbaum et al.,

2009):

a)

b)

DIR/ Floortime — a avaliagdo inicial ¢ feita em equipa multidisciplinar, por
técnicos familiarizados com as caracteristicas das perturbacdes da
comunicagio e da relagdo. E utilizado o esquema proposto por Greenspan e
Wieder - Avaliagdo Funcional do Desenvolvimento (2006, p. 249) que
contempla: a histoéria do desenvolvimento, a observacao das interacdes e
padrdes familiares, a avaliagdo biomédica, observagdao da interacdo entre os
pares de forma a estabelecer o perfil de desenvolvimento e organizar a
interven¢do. E utilizado o Affect-Based Language Curriculum (ABLC)
desenvolvido por Greenspan e Lewis (2002) e desenhado para ser utilizado no
domicilio. Envolve um série de atividades estruturadas e semiestruturadas que
sao aplicadas com base na relagdo emocional com os cuidadores;

ABA - a avaliagdo inicial ¢ feita pela equipa do centro. Utilizam The
Assessment Basic Language and Learning Skills desenvolvido por Partington
(2010) como ferramenta, baseada em critérios, para avaliar o repertorio atual
de comportamentos do aluno e programar a intervengdo. Ao longo da
intervencdo também utilizam o The Carolina Curriculum for Preschoolers
with Special Needs elaborado por Johnson-Martin, Hacker e Attermeier (2004)
para estabelecer metas de desenvolvimento através de atividades de
aprendizagem;

TEACCH - os alunos sao sinalizados pelos centros de desenvolvimento que
utilizam a Childhood Autism Rating Scale (CARS) elaborada por Schopler,
Reichler, DeVellis, e Daly (1980) para identificar os comportamentos que
podem indiciar a inclusdo nas PEA. Para elaborar o programa de intervengao ¢
utilizado o Perfil Psicoeducacional desenvolvido por Schopler, Lansing,
Reichler, e Marcus (2005) que consiste num instrumento de observagdo do
desenvolvimento englobando sete subescalas (imitacdo, percepgao,
desenvolvimento motor fino e global, coordenacdo olho mao, competéncias

cognitivas, cogni¢ao verbal).
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APQI,

Colaboracdo com outros servicos (Autism Program Quality Indicators,

2001; Correia, 2001; Correia et al., 1997; Correia et al., 2002; Greenspan &

Wieder, 2009; Grimmins, et al., 2001; Magyar, 2011; Prizant & Wetherby, 1998):

a)

b)

DIR/Floortime — o programa estabelece ligagdo com outros servigos da
comunidade (servigos de acdo social, saude, educacdo) com o objetivo de
apoiar as familias na resolugdao de eventuais dificuldades, para promover a
complementaridade ao nivel do programa educativo ou contribuir para a
adapta¢ao dos diferentes contextos de vida da crianga;

ABA - estabelecem colaboracdo com outros servi¢os da comunidade para
desenvolverem acdes de sensibilizagdo a metodologia quer para as familias,
quer para os professores que integram os alunos nas suas salas de aula.
Anualmente organizam um encontro internacional (tanto o CABCR como o
CABA) em que convidam especialistas internacionais na metodologia ABA.
Promovem encontros com os intervenientes no processo educativo do aluno
para aferir estratégias nos diferentes contextos de interagdo (familia, escola);
TEACCH - devido a orientacdo legislativa nacional relativa a este programa,
os contatos com outras entidades para apoio a familia estdo igualmente
definidos na legislacdo. Os Centros de Recursos para a Inclusdo (CRI)
fornecem os terapeutas e os psicologos necessarios a completar a intervengao
segundo o modelo do ensino estruturado. A questdo que se coloca, em relagao
a esta situagdo, ¢ que o numero de horas atribuido pelo Ministério de
Educagao e Ciéncia para a intervengao ¢ muito reduzido condicionando a

eficacia do atendimento.

Inclusido (Baranek, et al., 2008; Charman, et al., 2011; Correia, 2001, 2008,

2013; Howlin et al., 2009; Schertz, et al., 2012) :

a)

b)

DIR/Floortime — devido ao desenho desta abordagem, a intervencao realiza-se
em contextos condicionados, numa légica de um para um, deixando de fora o
trabalho de interagdo com os pares sem NEE;

ABA - a ldgica desta abordagem ¢ também o trabalho de um para um. As

propostas sao feitas pelo técnico e espera-se a resposta da crianca. Existe
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algum trabalho com os pares com NEE mas sempre suportado e orientado
pelos técnicos quer no tempo de reunido quer no tempo de recreio;

TEACCH - este programa, devido a estar a ser desenvolvido na escola
publica, permite a interagdo com os pares sem NEE. Todas as criangas tém
uma turma de referéncia e as unidades funcionam como espago de
aprendizagem de competéncias que sao depois trabalhadas e generalizadas na
turma. A legislagdo em vigor propde trabalho articulado entre os docentes de
educagdo especial, os docentes do regular, os técnicos envolvidos no processo
educativo e de habilitacdo da crianca (CRI), as familias. O legislador
esqueceu-se de definir e contemplar, nos hordrios de cada um dos
intervenientes, pertencentes a servicos e instituicdes diferentes, quando e

como ¢ possivel desenvolver essa articulagao.

Comportamentos especificos das PEA (desafiantes) (Fuentes-Biggi et al.,

2006; Magyar, 2011; Mulas et al., 2010; Odom et al., 2010; Siegel, 2008):

a)

b)

DIR/Floortime — como o programa se desenvolve num espago condicionado
para o efeito e numa estratégia de intervencao de um para um, quando existem
comportamentos desafiantes sdo promovidas agdes proactivas de suporte para
controle do comportamento. As questdoes de comportamento em interagdo com
os pares sem NEE ndo se colocam porque a intervengdo ¢ entre um adulto e
uma crianca. Relativamente aos comportamentos desafiantes noutros
contextos os técnicos identificam, com a familia, as situacdes em que estes
ocorrem e sugerem estratégias de resolucgao;

ABA — esta abordagem, apesar de utilizar como estratégia a intervengao de um
para um, utiliza estratégias especificas para resolver situagdes de
comportamentos desafiantes. Sdo identificados os antecedentes, as situagdes
em que ocorrem os comportamentos e formas de controlar as reagdes
disruptivas. Esta na génese desta abordagem a modelagdo do comportamento
através da sua analise;

TEACCH — A regulagdo do comportamento desafiante nesta abordagem faz-se
principalmente através da organiza¢do do espaco controlando e orientando as
acoes dos alunos. A definicdo das atividades, plasmadas nos horarios dos

alunos, contribuem para dar sequéncia ao dia e controlar os momentos de
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ansiedade que levam ao surgimento de comportamentos disruptivos. A equipa
que intervém diretamente com os alunos nas unidades de ensino estruturado so
beneficia de formagdo para responder adequadamente a situagdes de
comportamentos disruptivos através de formagdo externa e paga

particularmente.

Objetivos do programa (Bosa, 2006; Durlak, 2010; Greenspan & Wieder,

2006; Hume et al., 2011; Lovaas, 2003; Odom et al., 2010; Schopler, Mesibov &
Hearsey, 1995):

a)

b)

DIR/ Floortime — o objetivo principal desta abordagem ¢ desenvolver a
comunicac¢do, a linguagem e a cognicdo através de relagdes que envolvam
trocas emocionais significativas. Estes objetivos estao diretamente ligados ao
desenvolvimento da crianca a data de entrada no programa e com a
identificacdo das suas necessidades. Refletem o conhecimento e as
preocupacoes da familia. Tem como objetivo a curto prazo o alargar dos
circulos de relagdo e a longo prazo a autonomia emocional. Foca-se
essencialmente no jogo simbdlico;

ABA - o objetivo principal desta abordagem ¢ ajudar a crianga a modificar os
comportamentos desadequados através de uma analise do comportamento e de
experiéncias de aprendizagem. Os comportamentos sdo observaveis e podem
ser quantificados e socorrem-se da recolha de dados que sdo posteriormente
trabalhados para introduzir as modificagdes. Tem como objetivos a curto
prazo a capacidade para controlar o comportamento disruptivo e a longo prazo
a normalizagdo do comportamento. Foca-se essencialmente na atengdo
conjunta;

TEACCH - o objetivo principal desta abordagem ¢ promover areas especificas
do desenvolvimento — comunicacdo, interacdo social, jogo simbdlico e, em
simultaneo, contribuir para o controle dos comportamentos desadequados. O
programa ¢ suportado por pistas visuais que ajudam o aluno a compreender o
que vai acontecer ao longo do dia e qual o tempo destinado a cada tarefa. Tem
objetivos a curto prazo — desenvolver competéncias académicas e relacionais
e, a longo prazo, desenvolver a autonomia. Foca —se essencialmente na

interagao social.
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Organizacgao da transicdo (Charman, 2010; Charman, et al., 2011; Ekeseith,

2008; Guemes-Carcaga, et al., 2009; Kazdin, 2008):

a)

b)

DIR/Floortime — a transi¢do ¢ preparada pelos técnicos, em conjunto com a
familia a partir dos 7/ 8 anos. E feita a articulagdo com os servicos seguintes
de forma a preparar o ambiente para receber o aluno. Sdo estruturadas visitas
do aluno e da familia ao novo espago e sugeridas adequagdes;

ABA — Sempre que possivel € preparada a transi¢do com a crianga € com a
familia. Os técnicos visitam o novo local e dao as informagdes necessarias
para que a transi¢cdo se faca com o planeamento adequado. Depois da transi¢ao
mantém-se 0s contactos para que a separacao seja feita de forma faseada e em
articulacao com as necessidades da crianca e da familia;

TEACCH - Esta abordagem, como funciona na escola publica a continuidade
¢ organizada, na maioria dos casos, dentro do mesmo agrupamento, utilizando
a mesma logica e seguindo um projeto educativo de agrupamento comum.
Oferece a vantagem de ser possivel, de certo modo, dar continuidade a
intervencdo ao longo da escolaridade obrigatoria e permite a manutencao do

apoio dos técnicos dos CRI.

Avaliacao da intervenciao 1997; Hume, et al., 2011; Salvado-Salvado, et al.,

2012; Stansberry-Brusnahan & Collet-Klingenberg, 2010; Warren, et al., 2011):

a)

b)

DIR/Floortime — a avalia¢ao da intervengdo ¢ feita nas reunides de equipa que
se realizam mensalmente ou sempre que necessario. Servem para aferir
estratégias e acompanhar as necessidades da crianca e da familia. Incidem
sobre a progressao do comportamento perante os objetivos propostos Sao
feitos ajustamentos sempre que necessario ao programa proposto;

ABA - a avaliacdo da interven¢do, em domicilio, realiza-se com frequéncia
semanal para aferir estratégias e adequar as necessidades da crianca e da
familia. Avaliam-se os progressos do aluno e fazem-se os ajustes necessarios
tendo em conta o padrao de desenvolvimento da crianga e as interagdes da

familia. Quando a crianga estd incluida numa escola, a avaliacdo ¢ de
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frequéncia mensal ou sempre que solicitada por algum dos intervenientes no
processo educativo;

TEACCH - a avaliagdo da interveng¢dao envolve, sempre que possivel, os
intervenientes no processo educativo, familia e profissionais. Realiza-se
trimestralmente, segundo o que estd estipulado na legislacio em vigor ou
sempre que necessario. Tem como objetivo aferir estratégias e objetivos

alterando o que for necessario.

Estratégias utilizadas na intervencao direta (Charman et al., 2011; NAC,

2009; Stansberry-Brusnahan & Collet-Klingenberg, 2010):

a)

b)

DIR/Floortime — a estratégia fundamental € seguir as pistas dadas pela crianga,
desenvolvendo a interagdo e respeitando as diferengas individuais de cada
diade. E essencial ter em conta os seis fundamentos essenciais do programa —
atenc¢ao, relagdo com os outros, comunicacao nos dois sentidos, resolucao de
problemas, uso criativo de ideias, e utilizacdo de ideias com logica. O
equilibrio entre a aprendizagem espontanea e os elementos estruturados e
semiestruturados depende do perfil da crianga e das suas necessidades;

ABA - esta abordagem tem estratégias muito especificas que se refletem em
todos os programas que tém por base a Andlise Aplicada do Comportamento
(Kearney, 2009). Uma delas ¢ a intervencdo tendo em conta os antecedentes
que originaram um comportamento para depois os corrigir ou reforcar. Outra ¢
o treino de comportamentos muito especificos e de forma repetida para levar o
aluno a concretizar a aprendizagem. Uma outra estratégia ¢ a do reforco com
fichas — os alunos, de cada vez que realizam um comportamento correto
recebem um ficha. Estas sdo depois trocadas por um objeto ou por tempo para
realizar uma atividade que gostem. E estabelecida uma lista de prémios que a
crianca escolhe cada vez que apresenta o comportamento esperado;

TEACCH - as estratégias principais desta abordagem sdo a utilizacdo de
pistas visuais, a analise de tarefa, o refor¢o verbal ou fisico para ajudar o aluno
a manter-se na atividade, a adaptacao dos ambientes naturais, a utilizacao de
sistemas aumentativos de comunicacao, controle e reorientagdo das respostas,

treino de comunicagao funcional.
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A segunda questao de investigacdo foca-se nas interpretacdes dadas por cada

um dos participantes no estudo :

Quais sao as perspectivas dos diferentes atores (peritos, profissionais e
pais) acerca da concepcdo, organizacio e praticas das abordagens

especificas/programas especificos?

Os resultados que apresentamos relativos a esta questdo relacionam-se com a
interpretagdo que foi sendo feita a partir das vozes escutadas nas diferentes entrevistas
e da narrativa etnografica produzida ao longo da investigagdo. Podemos identificar
um conjunto de temas significativos que poderao ser utilizados como um guido para a
compreensdo das para atendimento a alunos com PEA.

Estes temas cruzam-se com a pergunta inicial e permitem compreender as
interpretagdes que os diferentes atores, envolvidos no projeto de vida das pessoas com
PEA, tém sobre quais devem ser as caracteristicas do atendimento junto desta
populagdo.

Podemos, por isso, afirmar que todos os entrevistados referiram varias
categorias que se enquadram na concepg¢do, organizagdo e praticas das abordagens
especificas/ programas especificos e que, em conjunto, se podem constituir como
elementos facilitadores da interpretagdo das para o atendimento a alunos com PEA.

E interessante também referir que as interpretagdes referidas pelos
participantes no estudo se aproximam do enunciado nos estudos de meta analise feitos
por Howlin, Magiati, e Charman, (2009), Hume et al., 2011, lovannone, Dunlap,
Huber, e Kincaid, (2003), Kazdin, (2008), Mulas et al., 2010, Odom, Boyd, Hall e
Hume, (2010), Rogers e Vismara, (2008), Salvadd-Salvado et al. (2012) entre outros.

E fundamental registar que muitas das categorias encontradas se enquadram,
em simultaneo, nas questdes da concepgao, da organizagdo ou das praticas conforme o

enfase dado no desenho do programa.

Ao nivel da concepc¢do, organizacio e praticas das abordagens
especificas/programas especificos vamos primeiro enquadrar as perspectivas das
entrevistas exploratorias de forma a obter uma moldura que nos ajude a entrecruzar as
diferentes categorias valorizadas por cada um dos informantes verificando as

aproximacoes e os afastamentos sobre a mesma realidade.
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Pretende-se, em simultaneo, contribuir para a constru¢do de um guido de
interpretagdo e encontrar, tal como diz SBC “um olhar renovado sobre a educacao das
criangas com PEA”.

Para os dois entrevistados ha um conjunto de categorias essenciais que devem
ser tidas em consideragdo quando se pretende desenvolver ou escolher uma
abordagem especifica de intervencao.

As suas vozes sdo essenciais para a compreensao e, através de categorias que
ajudaram a definir, permitem uma reflexdo renovada sobre o atendimento a criangas

com PEA.

Questionamento

Ambos consideram importante manter um questionamento ético € um olhar
interrogativo em relacao a intervengdo evidenciando areas fundamentais:

a) As teorias que fundamentam as abordagens especificas (Barnbaum, 2008,
Baron-Cohen, 2008);

b) A intervencao e de como esta respeita e responde as necessidades da crianga
(Autism Program Quality Indicators, 2001; National Autism Centre , 2009);

c¢) Quais os métodos que sdo utilizados e porqué (Baron-Cohen, 2009;
Bartthélemy, Fuentes, Howlin & Van de Gaag, 2008);

d) A relagdo entre as necessidades da crianca e da familia e a intervengdo
(Serrano & Pereira, 2011);

e) A ligagdo entre as investigacdes recentes e as praticas quotidianas (Dingfelder
& Mandell, 2011; Kazdin, 2008; Klin, 2009);

f) A consciéncia de que as praticas utilizadas devem ser baseadas em evidéncias

cientificas (Lord, et. al., 2005).

Colaboracio

Aspecto essencial na perspetiva dos entrevistados nas entrevistas exploratorias
e que vai de acordo com investigagdes recentes (Charman, et al., 2011; Correia, 2008;
Magiati, et al., 2011; Serrano & Pereira , 2011).

Referem que s6 a colaboragdo entre todos os intervenientes no processo

permite uma intervencao de qualidade, responsavel e respeitadora da cultura da
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familia tal como apontado noutros estudos de meta andlise (Charman, et al. 2011;
Elvedik et al., 2008; Maglione, et al., 2012).

Um dos entrevistados das entrevistas exploratorias expressa a questdo da
colaboracdo realgando a importancia de ter sempre em mente a familia e de se
respeitar a neurodiversidade evidenciado a necessidade de articulacdo entre as
diferentes variaveis envolvidas no processo (Baron-Cohen, 2008a, 2008b; Mulas et

al., 2010).

Intervencio e trajetorias de desenvolvimento

A interpretacdo evidenciada através da voz dos entrevistados nas entrevistas
exploratorias permite realgar a importancia da intervencao e da sua articulagdo com as
trajetorias de desenvolvimento das pessoas com PEA.

E na intervengdo quotidiana que se reflete a avaliagdo inicial da crianca, as
suas forcas e necessidades, as for¢as e necessidades da familia, o respeito pela sua
cultura e valores primordiais e ¢, também, onde se espelha a escolha mais adequada
sobre a abordagem para aquela crianca envolvida num nucleo familiar com um
determinado percurso de desenvolvimento (Bagnato, 2007; Bosa & Callias, 2000;
Charman, 2010; Hume, et al., 2011; Mulas et al., 2010; National Autism Center,
2009; Prior et al., 2011).

Motivacao

Ambos os entrevistados referem a motivagdo como um dos aspetos
fundamentais na interven¢ao refor¢ando o que ja tinha sido sublinhado por diferentes
autores (Baron-Cohen, 1995, 2008b; Barthélémy, al., 2008; Charman, 2010; Frith,
Happé & Siddons, 1994; Lawton & Kasari, 2013; Lear, 2004; Magyar, 2011; Odom,
et al., 2010).

A compreensdo, quando se intervém com alunos com PEA, de qual ¢ a sua
fonte de motivagdo, ¢ essencial para o estabelecimento de estratégias de intervencao
que facilitem a superacao das dificuldades individuais.

Considerando as caracteristicas das PEA, a motivagdo, para estimular para a

realizacdo de tarefas, tem de ser abordada nas vertentes extrinseca e intrinseca. E
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essencial dotar os alunos de capacidades para realizar propostas de trabalho a partir da

motivacao intrinseca tal como sugere Baron-Cohen (2008b).

Estratégias

As diferentes categorias referidas até aqui ndo sdo passiveis de se separar
umas das outras. As areas de dificuldade dos alunos com PEA sdo tdo complexas e tao
diferentes de aluno para aluno que as estratégias a utilizar vao ter uma importancia
fundamental.

Quer SBC como ICT focam esta questdo e acrescentam a necessidade de

utilizar:

tecnologias da informacdo e da comunicagdo; ordenar, sequenciar, dar
estrutura, sistematizar as aprendizagens; estabelecer a previsibilidade;
identificar as questdes da validade cientifica; estruturar o ambiente;

ajudar a compreender. (entrevistas exploratérias, SBC & ICT)

A voz dos entrevistados das entrevistas exploratorias esta em sintonia com o
que foi apresentado em diferentes estudos sobre estratégias de intervencdo. Os
indicadores de qualidade para os programas de intervencao nas PEA (APQI, 2001,
Nathan & Gorman, 2007; National Autism Center , 2011), referem a necessidade de
se utilizarem estratégias diferenciadas, baseadas em evidéncias, de forma a contribuir

para o desenvolvimento de todo o potencial dos alunos.

Curriculo

A categoria curriculo ¢ muito valorizada pelos dois entrevistados por
contribuir para um desenvolvimento sustentado.

A escolha do curriculo, os conteudos selecionados, a ligacao dos contetidos ao
curriculo nacional, a funcionalidade dos contetdos, o relevo dado a investigacao atual
sobre a compreensdo de como funciona o cérebro, a articulagdo entre os
intervenientes e os contextos sao diferentes subcategorias que se espelham na voz dos
entrevistados e que sdo fundamentais para uma analise das para esta populacao

(Magyar, 2011; National Autism Center, 2009, 2011; Prior & Roberts, 2006).
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Categorias evidenciadas na escuta da voz dos informantes privilegiados

Importa agora referir as categorias evidenciadas através da escuta da voz dos
informantes privilegiados e que ajudam a complementar as categorias referidas
anteriormente através da escuta dos entrevistados nas entrevistas exploratdrias.

E de sublinhar que todos os participantes no estudo sustentam a importincia
de que uma abordagem/ programa deve ter uma teoria de suporte, utilizar estratégias
baseadas em evidéncias e ser colaborativa, tal como referem os estudos realizados por
diferentes investigadores nacionais e internacionais (Charman, et al., 2011; Correia,
2010, 2013a, 2013b; Dingfelder & Mandell, 2011; Eikeseth, 2008; Eldevik, et al.,
2009; Fuentes-Biggi, 2006; Howlin et al., 2009; Iovannone et al., 2003; Krauss &
Jacobs, 1989; Serrano & Pereira, 2011).

Legislacao

E uma categoria realgada pelos informantes privilegiados. A legislagio deve
funcionar como um agente protetor dos direitos das pessoas com PEA e das suas
familias permitindo uma protecao diferenciada tendo em conta o aumento de encargos
ligados a esta problematica na vida familiar e escolar.

Tendo em conta as necessidades e caracteristicas especificas desta populagao,
os entrevistados subdividem esta categoria em diversas subcategorias:

- Recursos humanos — A inclusdo destes alunos implica um refor¢o ao nivel dos
recursos humanos que a legislacdo apenas contempla ao nivel dos assistentes
operacionais na escola publica (ponto 2.3, Portaria 1049-A/ 2008 de 16 de
setembro);

- Recursos materiais — Clarificacdo, em rubrica propria no or¢camento das
escolas agrupadas e ndo agrupadas quais as verbas destinadas a aquisi¢ao de
material espcifico como recurso a intervengdo com alunos que apresentam
PEA;

- Sensibilizacdo e apoio - A sensibiliza¢do da sociedade para as caracteristicas e
necessidades desta populagdo e das suas familias deve ser promovida através
de legislacdo propria ligada aos diferentes servigos publicos - saude, seguranca

social, bombeiros, policia, etc.
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As recomendacdes internacionais ligadas a esta populagdo devem ser
transpostas para a legislacdo nacional tal como referem Alves (2003); Correia (2008,

2010); Rodrigues (2010) entre outros.

Familia

Todos os informantes sdo unanimes em defender a importancia de considerar a
familia como um elemento vital no atendimento a alunos com PEA. Esclarecem que a
intervencdo tem de ser pensada para e com cada familia, de forma individualizada,
Unica, respeitando a sua cultura e idiossincrasias.

A especificidade da familia deve ser considerada e integrada no
desenvolvimento e aplicacdo do programa tal como apontam estudos feitos por
diversos autores (Benoit,1997; Bronfenbrenner, 1977, 1986; Correia, 2013a; Portugal,
1992; Pratti, Couto, Moura, Poletto & Koller, 2008; Serrano e Pereira, 2011).

Ktica

Em relacdo as questdes de ética também aqui os informantes realcam a
necessidade de respeitar a familia, a sua cultura, respeitar a crianca e sua
individualidade.

Frisam a importancia de compreender os diferentes contextos de vida da
crianga, e a escuta da sua voz.

A intervengdo deve ser pensada duma forma holistica, respeitando as
individualidades em presenca — familia e crianca e tendo em consideracdo as
caracteristicas desta perturbacao.

E essencial, na aplicagdo de um programa, o respeito pelo individuo e pela
familia que usufrui da intervencao.

A decisdo da escolha pertence a familia, os profissionais t€ém de ser sensiveis,
escutar a sua voz e dar-lhes protagonismo como estd expresso nas consideragdes do

estudo feito pelo National Autism Center (2011) e por Ochs e Solomon (2010).
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Diagndstico

A questao do diagnoéstico foi outra das categorias referidas pelos informantes.
Avaliar cada situagdo, com instrumentos adequados as PEA, de forma a caracterizar
corretamente cada um dos casos.

Instrumentos que identifiquem as areas de maior dificuldade, que tenham em
consideragdo as especificidades das PEA e utilizem como racional as teorias
explicativas (ex.: teoria da mente, atencao conjunta, etc.). Desta forma, acrescentam, ¢
possivel acompanhar a evolucdo com eficacia, porque se utilizam instrumentos
apropriados a idade e as especificidades das PEA.

Na categoria diagnostico os informantes evidenciaram a importancia de
manter um espirito aberto. Uma interpretagcdo redutora sobre a crianga pode prejudicar
a interven¢dao tendo em conta a heterogeneidade das PEA tal como também ¢
evidenciado em estudos feitos por Baron-Cohen (2008a), Bishop, Luyster, Richler e
Lord (2008), Boyd, et al. (2013), Peters-Scheffer, Didden, Korzilius & Sturmey
(2011) entre outros.

Teoria

Relativamente a esta categoria, os participantes referiram que:

- ¢ essencial definir as teorias de suporte das abordagens/programas especificos
utilizados tendo em conta o heterogeneidade do desenvolvimento neurologico
dos individuos que se enquadram nas PEA (teorias cognitivas,
desenvolvimentais, comportamentais, etc.);

- devem ser consideradas as teorias explicativas do comportamento das pessoas
com PEA e estabelecer estratégias correspondentes (teoria ecologica do
desenvolvimento humano, teoria da cegueira mental, teoria da coeréncia
central, teoria da mente, teoria das fungdes executivas, teoria da empatia-
sistematizacao, teoria da sociabilidade, etc.);

- cada individuo tem caracteristicas Unicas e que as intervencdes tém de se
ajustar e adaptar as diferentes situagoes;

- existem diferentes estratégias para alcangar os objetivos propostos para cada

um dos individuos;
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- devem ser consideradas as questdes de ética e de deontologia na intervengao
respeitando as culturas e a individualidade de cada familia;

- importa considerar a neurodiversidade dos individuos na elaboracdo de uma
intervencao;

- ¢ fulcral definir qual a finalidade de uma intervencdo tendo em conta as
caracteristicas especificas desta populagao;

- objetivos a considerar - a curto, a médio ou a longo prazo.

As abordagens/programas especificos devem estar fundamentados em revisdes
cientificas e baseadas em evidéncias tal como referem diferentes estudos de meta
analise realizados a nivel internacional (Charman et al. 2011; Lord, et al., 2005;

Magiati, et al., 2011; National Autism Center, 2009).

Intervencio

De acordo com as categorias evidenciadas nas entrevistas exploratorias
também os informantes privilegiados referem a intervengdo como um dos aspetos
fulcrais a considerar.

A importancia de ter em conta a filosofia do programa, a definicdo de
objetivos decorrentes de uma avaliagdo interdisciplinar, o estabelecer de estratégias
tendo em conta as caracteristicas daquela crianga e o grau de comprometimento da
PEA no seu funcionamento no quotidiano, a escolha de um curriculo, a duragdo da
intervengdo, quem intervém, que espacos sao considerados, qual a formagdo que a
equipa deve ter, o grau de envolvimento da familia, os instrumentos utilizados na
avaliacdo, sdo subcategorias que os entrevistados enunciaram.

Fundamental ¢ a referéncia feita as necessidades da crianga. Sdo elas que
devem determinar o programa e este tem de ser analisado nas suas diferentes
componentes de forma a justificar a escolha.

O reforco de pontos fortes da crianca e da familia, a validade cientifica e a
acessibilidade sdo fatores que foram elencados pelos informantes e consubstanciados
por estudos feitos por Charman, et al. (2011) Chawarska, Klin e Volkmar (2008),
Eikeseth (2008), Fuentes-Biggi et al. (2006), Greenspan e Wieder (1997), lovannone,
et al. (2003).
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Curriculo

Os informantes privilegiados realcam a importancia de definir o curriculo a
partir das areas de funcionalidade, das competéncias bésicas e tendo em consideragao
as areas sensiveis ligadas as PEA como a comunicagdo social, a autonomia e os
comportamentos repetitivos e interesses restritos. Tudo isto exige um design versatil
que considere as caracteristicas, as idiossincrasias e sobretudo os contextos de
interacao da crianga e das familias.

Outro aspeto focado pelos entrevistados foi a necessidade de considerar o
curriculo oficial na elaboragdao do curriculo diferenciado do aluno com PEA. A
importancia de estar sintonizado com o que se faz na escola oficial adaptando as
formas de interpretar a realidade caracteristicas desta populacao.

Uma das entrevistadas refere que a construcao do curriculo se vai fazendo a
partir do curriculo comum mas que as areas que mais privilegiam sao as da leitura e
da escrita. A promog¢do de competéncias de escolha ¢ um outro aspeto frisado pelos
informantes e que vai ao encontro das recomendagdes internacionais sobre pessoas
com PEA (Barthélémy, Fuentes, Howlin, & Van der Gaag 2008; National Autism
Center, 2009, 2011; National Research Council, 2001; Organizacion Mundial de la
Salud, 2013).

Motivacao

Ao elaborar e implementar uma abordagem especifica deve ter-se em conta a
motivacao intrinseca e extrinseca da populacao-alvo.

Outros informantes referem as questdes da motivacdo como promotora de
mais sucesso e envolvimento nas tarefas. E um trabalho que tem de ser colaborativo
entre técnicos e familias para que se encontre o que motiva aquela crianca em
concreto.

Esta categoria, também referida nas entrevistas exploratdrias como
fundamental, vem ao encontro de estudos desenvolvidos por diferentes investigadores
(Charman, 2010; German & Leslie, 2000; Gerschwind, 2011; Tuchman, 2013;
Warren et al., 2011).
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Colaboracio

Todos os intervenientes fazem parte da equipa, que deve ser interdisciplinar. A
familia ndo pode ficar de fora desta dinamica pois € ela a responsavel pelo projeto de
vida da crianca. A colaboragao referida pelos informantes ndo se restringe as equipas
técnicas mas considera os diferentes servigcos da comunidade. Sendo as PEA tao
avassaladoras da vida das familias e da entrada na escolaridade obrigatoria, os
servigos tém de funcionar em complementaridade para auxiliar as familias na
resolucao dos problemas que vao surgindo (Bosa & Callias, 2000; Charman, et al,

2011; Correia, 2011, 2013b; Dingfelder & Mandell, 2011; Serrano & Pereira, 2011).

Programa Individual

Para alguns dos informantes privilegiados, o programa individual ¢ o fio
condutor da interven¢do, funciona como elemento de encontro entre todos os
implicados no processo, permite uma articulacdo fundamentada e constitui-se como
uma ligacdo de intervencdo entre todos. E considerado uma peca central para a
dindmica do processo de interligacdo dos intervenientes.

Ao nivel da legislacdo em vigor ¢ o “documento que fixa e fundamenta as
respostas educativas e respetivas formas de avaliagdao” (ponto 1, do art.8° do DL 3/20,
2008) sendo o “Unico documento valido” (ponto 2, art.° 12° do DL 3/2008) que
permite, segundo uma das entrevistadas, alteracdes na constituicdo de turmas e no
processo de ensino e de aprendizagem do(a) aluno(a).

As investigacOes nesta area fundamentam a utilizacdo de um documento
centralizador da interven¢do que possibilite a compreensdo das trajetorias de
desenvolvimento vivenciadas pela crianca e pela familia (Bagnato, 2007; Barthélémy,

et al. 2008; Magyar, 2011;Warren et al. 2011a, 2011b).
Formacao e supervisao
Os entrevistados apresentam a categoria formacdo com a subcategoria

supervisao como fundamentais. O atendimento a criangas com PEA e suas familias so

pode ser feito em equipa. Uma equipa que se orienta para um determinado tipo de
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abordagem e onde todos os seus elementos devem fazer a mesma formagdo, dominar
0s conceitos, as estratégias, a avaliacdo e consequentemente ter supervisao regular.

A formacdo deve estender-se também as familias e a comunidade visto que a
interacdo entre a crianca € os seus contextos pode ser um fator facilitador do
desenvolvimento (Bosa, 2006; Bronfenbrenner, 1995; Dawson, Motton &

Gernsbacher, 2008; Serrano & Pereira, 2011).

Avaliacao

Nesta categoria, referida pelos entrevistados e na narrativa etnografica, a
tonica coloca-se em trés eixos: ao nivel dos dados que se vao recolhendo, ao nivel do
desenvolvimento da crianga, ao nivel das estratégias utilizadas.

E essencial documentar a agfio para poder estabelecer outras dinimicas de
intervencdo. Esta forma de funcionar ¢ valida para todas as abordagens especificas.
Todos os alunos usufruem da interven¢do de muitos docentes e técnicos e ¢
fundamental elaborar um registo do que se vai desenvolvendo.

A nivel internacional ja ¢ possivel fazer todo o processo: avalia¢do inicial,
defini¢do de objetivos, avaliacdo didria, avaliagdo final através de um software
espcifico (ex.: rethinkfirst.com). Facilita as informagdes entre as familias e os
técnicos, e entre os técnicos e os docentes.

Através da voz de dois dos informantes privilegiados foi possivel escutar a
importincia de promover uma avaliacdo ecoldgica, uma avaliagdo que tenha em
consideragdo todos os contextos significativos de vida da crianga para que se
consigam definir os pontos fortes e organizar a intervengdo a partir desse
conhecimento. A avaliagdo ecoldgica ou autentica ¢ considerada por varios autores
como o alicerce de todo o processo de intervengdo e apoio as familias com criangas
com necessidades educativas especiais (Bagnato, 2007; Serrano & Pereira, 2011;

Stevenson, Grishan-Brown, & Pretti-Frontczak, 2011).
Qualidade de vida
Esta ¢ outra categoria focada por todos os outros entrevistados como

importante. A qualidade de vida € um constructo abstrato e ndo quer dizer o mesmo

para os diferentes intervenientes no processo. No entanto, o facto de ser pensada e
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discutida pela equipa obriga a que se avalie a intervencao a partir do ponto de vista
das familias, da crianca e da necessidade de modificar os diferentes contextos de
interacdo no sentido de se tornarem facilitadores do desenvolvimento.

Uma das subcategorias que se pode articular com esta questdao ¢ a do projeto
de vida. Quando se pensa numa abordagem, diz uma das informantes, temos de olhar
aquela crianga e perspetivar a sua vida para o futuro — pensar o dia a dia e as respostas
no quotidiano, nos diferentes contextos, mas também ser capazes de pensar o futuro,
dotando os alunos de competéncias para a autonomia tal como referem alguns estudos
(Bronfenbrenner, 1986; Case-Smith & Arbesman, 2008; Charman, et al., 2011;
Crimmins, et al., 2001; Daversa, 2001; Giiemes-Carcaga, Martin-Arribas, Canal-

Bedia, e Posada de la Paz , 2009; Koegel, et al., 2012).

Intervenciao Precoce

Os informantes referiram, como categoria a considerar, a necessidade das
abordagens especificas se iniciarem o mais cedo possivel, promovendo a diferenca
face a intervengoOes tardias. Considerando a dificuldade em identificar as PEA em
idades precoces a intervengao precoce, para os entrevistados pode fazer a diferenca,
nao s6 a nivel do desenvolvimento da crianga mas também ao nivel da gestdo do
stress na familia (Correia, 2013; Serrano & Pereira, 2011).

Para muitos dos entrevistados esta categoria € essencial para obter melhores
resultados ao longo da vida facilitando a autonomia e a aquisicdo de competéncias tal
como apontam estudos feitos por diferentes investigadores ligados a intervencao
(Durlak, 2010; Espe-Sherwindt, 2008; Greenspan, 1992; Howlin, Magiati &
Charman, 2009; Krauss & Jacobs, 1987; Shonkoff, & Meisels, 2000; Serrano &
Boavida, 2011; Serrano & Pereira, 2011).

Espacos

Os espagos podem condicionar a intervengdo positiva ou negativamente. E
fundamental analisar as dindmicas dos contextos, avaliar essa dinamica e contribuir
para a sua alteracdo. As abordagens/programas especificos estudados tém uma relacao
especial com a organizagdo dos espacos podendo identificar-se o programa a partir da

orientagdo dada ao espaco e aos materiais disponibilizados para a intervencao
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(Greenspan, & Wieder, 2006; Hume et al., 2011; Iovannone et al., 2003; Klin, 2009;
Krug, et al., 1979; Stevenson, Grishan-Brown & Pretti-Frontczak, 2011).

Em relacao a terceira questao colocada nesta investigagao

Onde se cruzam, no panorama Portugués, as recomendacodes

internacionais sobre abordagens especificas/programas baseados em evidéncias?

Tendo em conta as recomendagdes internacionais feitas por diferentes
entidades e investigadores com responsabilidade na area das PEA como o National
Autism Center (USA), o Autism Education Trust (UK), a Associagdo Internacional
Autism- Europe (2010), Charman et al, (2011); Howlin, Magiati, ¢ Charman, (2009);
Koegel, L., Matos-Freden, Lang e Koegel, R. (2012), Maglione, Gans, Lopamudra,
Timbie e Kasari, (2012), Odom, Boyd, Hall e Hume, (2010), National Autism Center
(2009, 2011) sobre abordagens especificas baseadas em evidencias verificamos que as
trés abordagens especificas estudadas foram alvo de estudos cientificos efetuados por
diferentes autores e documentados em artigos publicados em revistas da
especialidade.

Tanto os estudos internacionais como os informantes sdo unanimes em dizer
que ndo existe um meétodo Unico para a intervencdo nas PEA mas sim diferentes
estratégias que tém de ser consideradas face a cada individuo tal como ¢
consubstanciado em diferentes estudos de meta analise (Bosa, 2006; Charman, 2010;
Charman et al, 2011; Eikeseth, 2008; Filipek et al. 1999; Fuentes- Biggi, et al. 2006;
Lord, et al., 2005; Mulas et al., 2010; National Autism Center 2009, 2011; New York
Autism Network, APQI, 2001; Odom et al., 2010; Organizacion Mundial de la Salud,
2013).

Considerando, no entanto, o panorama Portugués relativamente as
abordagens/programas especificos estudados verifica-se que a escolha de uma
intervencdo estd condicionada a capacidade financeira das familias. A legislagdo em
vigor promove a abordagem do ensino estruturado ligada ao Programa TEACCH e
nao financia outro tipo de programa.

Nas entrevistas exploratorias os participantes referem, estando em sintonia
com os estudos internacionais, que a escolha de uma intervencdo deve estar

condicionada as caracteristicas da crianga, da familia, da avaliagdo feita por um
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equipa interdisciplinar e ter o apoio dos servigos publicos de forma a responder
adequadamente, as necessidades e ao projeto de vida daquela crianga especifica,
inserida numa familia € numa comunidade Unica (Bronfenbrenner, 1986; Charman, et
al., 2011; Eikeseth, 2008; Guemes-Carcaga et al., 2009; Hume et al., 2011; National
Autism Center, 2009, 2011; Odom et al. 2011; Serrano & Pereira, 2011; Tuchman,
2013).
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CAPITULO VI - CONCLUSOES E RECOMENDACOES

A investigacdo que realizdmos permitiu-nos aceder a diferentes niveis de
conhecimento sobre a realidade da intervengdo especifica para criancas com PEA.

Através da escuta das vozes dos diversos implicadas no projeto de vida destes
alunos foi possivel estabelecer mais algumas pontes entre a investigagdo e a pratica.

Pais, professores, investigadores, dirigentes de associagdes, técnicos, a partir
da narrativa que elaboraram para responder as questdes colocadas nas entrevistas,
ajudaram a construir uma meta narrativa sobre aspetos essenciais da intervenc¢ao
contribuindo para um questionamento reflexivo sobre praticas adequadas junto de
alunos com PEA, tal como referem outros investigadores (Anderson, 2010; Anguera,
1985; K. DeWalt & B. DeWalt, 2002; Pombo, 2000).

A possibilidade de escutar as diferentes vozes que participaram neste estudo e
de, através delas, compreender quais os pontos de interse¢do e de afastamento que
tem por base uma determinada filosofia de intervengdo contribuiu para uma maior
inteleccdo do que ¢ fundamental considerar na escolha de uma intervencao para
pessoas que se enquadram nas PEA (Correia, 2013b; Greenspan, 1992; Lovaas, 1981;
Schopler, Mesibov & Hearsey, 1995).

A voz dos entrevistados em articulagdo com o questionamento feito ao longo
da narrativa etnografica realizada permitiu concluir que, o que € dito e problematizado
pelos participantes ndo se afasta das conclusdes referidas em estudos nacionais
(Correia, 2008, Lima, 2012; Serrano & Pereira, 2011) e internacionais relacionados
com a tematica da interven¢ao pedagogica (Boyd, et al. 2013; Charman, et al. 2011,
Lord, et al., 2005; Koegel, L., Matos-Freden, Lang. & Koegel, R., 2012; National
Autism Center 2009, 2011; Warren, et al., 2011) revelando consciéncia dos
constrangimentos que se colocam numa intervengdo especifica para pessoas com
PEA.

Foi possivel também constatar que todos os programas estudados apresentam, em
maior ou menor grau, estratégias consideradas adequadas para responder as
caracteristicas dos alunos com PEA tendo em conta as investigagdes recentes (Boyd et
al., 2013; Charman, et al. 2011; Dingfelder & Mandell, 2011; Lord & Odom, ; Mulas
etal., 2010; NAC, 2009; Odom et al., 2009; Tardif, 2010; Tuchman, 2013; Warren et
al, 2011).
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Tuchman (2013) refere que “perante uma perturbagdo tdo heterogénea como
as PEA o tratamento/ intervencdo necessita ser redefinido e conceptualizado numa
perspectiva neuroevolutiva interdisciplinar” (p.4).

Perante esta heterogeneidade genética e fenotipica, a intervencao tem de ser
estabelecida de forma individual ¢ em articulagdo com uma série de areas do saber
para definir, perante aquela crianca, implicada em diferentes contextos, a melhor
estratégia de intervengdo. Nao existindo uma etiologia tnica nem uma explicacao
unitaria para esta perturbacao do desenvolvimento também ndo € possivel considerar
uma abordagem tUnica para as PEA.

A maioria dos entrevistados referiram como essencial, que a
abordagem/programa fosse suportado por equipa interdisciplinar dada a
heterogeneidade da perturbacdo, os seus diferentes subtipos, os diferentes
compromissos cognitivos, a existéncia de outras patologias associadas que implicam
uma intervengdo articulada com diferentes areas do conhecimento. Aproximar
logicas, no sentido de intervir de forma focalizada — analisar cada caso estabelecendo
a medicagdo, a intervengdo e aferindo regularmente os efeitos da intervengdao num
movimento continuum de articulagdo e partilha entre a familia e técnicos.

Considerando a complexidade desta perturbacdo e o seu enquadramento nas
dindmicas nacionais (investigacdo, legislagdo, organizagdes publicas e privadas) e
apdés a interpretacao das diferentes narrativas produzidas a partir da escuta dos
envolvidos neste estudo podemos concluir que a implementagdo de
abordagens/programas de interveng¢dao especifica para alunos com PEA deve

considerar um conjunto de dimensoes:

Familia (Correia, 2013b; Charman et al., 2011; Serrano & Pereira, 2011)

Como ¢ visto o cruzamento das diferentes dinamicas, quer da familia, quer dos
contextos, face as necessidades de intervencao;

Como ¢ avaliada a situagcdo tendo em conta as culturas de pertenca de cada

familia e os aspetos Unicos que a caraterizam e que condicionam a intervengao.
Contextos (Cassell & Symon, 1994; Dingfelder & Mandell, 2011; Eikeseth,

2008; Fuentes-Biggi et al., 2006; Guemes-Carcaga et al., 2009; Hume et al., 2011;
Portugal, 1992; Serrano & Pereira, 2011).
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Como sao apoiados os diferentes contextos de vida da crianga (escola, familia,
comunidades) considerando que estes podem ser facilitadores ou impeditivos de uma

intervenc¢do adequada.

Crianca (Artigas-Pallarés, et al., 2013; Auyeung et al., 2009; Barnbaum,
2008; Baron-Cohen, 2009; Bishop, et al.; 2008; Chawarska, Klin & Volkmar, 2008;
Correia, 2013; Gaie et al., 2012; Howlin et al., 2009; Klin, 2000; Lawton & Kasari,
2013; Mulas et al. 2010; Ochs & Solomon, 2010; Serrano & Pereira, 2011).

Considerar a visao que cada elemento da equipa tem da crianga, quais as
representacdes que faz, como escuta a sua voz.

O que deve ser avaliado; como deve ser avaliado; que instrumentos utilizar;
qual a equipa que avalia.

Como ¢ considerada a individualidade de cada crianca nas abordagens
especificas especificas a escolher.

A crianga e a sua familia, como compreender e respeitar as interacdes. A
importincia de promover um sentimento de pertenga.

O inicio da intervencao. A intervencao precoce ¢ fundamental para potenciar e
desenvolver a autonomia e estabelecer redes de apoio nos diferentes contextos de vida

da crianga.

Programas (Boyd, et al., 2013; Charman et al., 2011; Dingfelder & Mandell,
2011; Gillespie-Lynch, et al., 2012; Greenspan & Lewis, 2002; Hume, et al., 2011;
Koegel, et al., 2012; Lima, 2012; Peters-Scheffer, et al., 2011; Reiwchow, 2011;
Ryan, 2011; Stransberry-Brusnahan, et al., 2010; Warren, et al., 2011).

Que dimensodes considerar tendo em conta a especificidade e singularidade de
cada crianga, de cada familia; Qual o espaco/local mais funcional; Como se avalia a
qualidade do “espago/local”.

Que vozes devem participar na compreensao sobre uma determinada crianca.
Como se avalia a evolugdo (que evolu¢ao? Dos comportamentos caracteristicos das
PEA? Das aprendizagens ligadas ao curriculo comum? Ao curriculo funcional?).

O que quer dizer curriculo adequado tendo em conta a heterogeneidade das
PEA. Que curriculo(s) escolher? Geral, considerando o curriculo nacional? Adaptado?
Focado nas especificidades das PEA? Como devem ser trabalhados os contetdos

tendo em consideracdo os locais, as estratégias, os comportamentos da crianga.
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Perante os objetivos a trabalhar qual o envolvimento da equipa, quem faz o qué?
Como, quando, onde se regista a evolugao?

Quais as evidéncias a considerar. Que necessidades, que prioridades, que
equipa. Como se promove a generalizacdo, em que contextos. Quais 0s mais
adequados para aquela crianga. Como se promove a adequacdo. Quem ¢ responsavel

por desenvolver, determinar, conseguir, transformar os locais, as praticas.

Qualidade de vida (Correia, 2013; Moons, Budts, & De Geest, 2006;
Theofilou, 2013).

Articulando a dificuldade em definir, de forma consensual, o conceito de
qualidade de vida com o que defendem diferentes investigadores sobre a tematica
considerou-se neste estudo a proposta de Theofilou (2013). Pare este autor, qualidade
de vida inclui areas como “familia, trabalho, tempo livre, saude, financas, auto estima,
sentimentos de pertenga, relacdes com os outros, realizacdo pessoal” (p.2). Neste
cruzamento entre as diferentes vozes escutadas nesta investigacao e a teoria podemos
analisar as abordagens especificas/ programas colocando questdes como:

Familia: Qual o espago/tempo/escuta que se da a familia para falar das suas
necessidades, das suas escolhas?

Servicos: Como se processa a articulagdo entre servigos, contextos,
abordagens especificas?

Quem tem a responsabilidade de decidir, de mudar, de contribuir para uma
mudancga nos contextos, para ajudar a transformar a realidade?

Que dimensdes devem ser consideradas na intervengdo, qual a formagao dos
intervenientes?

Como ¢ apoiada, financeiramente, uma familia que tem de suportar uma

abordagem que nao estd convencionada pela legislacdo em vigor?

Esta investigacdo tinha como objetivo primordial contribuir para uma visao
mais alargada sobre as diferentes dimensdes que devem ser consideradas quando se
pretende escolher uma abordagem de intervengdo especifica para alunos com PEA e,
simultaneamente, contribuir para a minha propria formag¢do enquanto docente

implicada na intervenc¢ao didria com alunos com PEA.
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O questionamento que foi sendo reconstruido ao longo desta investigacao
permitiu delinear uma série de dimensdes que devem ser colocadas quando se
estabelece uma intervencao junto de criangas com PEA.

As vozes que se escutam nesta narrativa sdo as das pessoas que todos os dias
lidam com a imprevisibilidade dos alunos, dos filhos, das reagdes da sociedade, e que
com a sua disponibilidade ajudaram a clarificar aspetos esséncias a ter em conta.

Acredito, no entanto, que a intervengdo junto de criancas com PEA, tal foi
referido por muitos dos intervenientes, tem de ter um olhar renovado pois € uma das
perturbagcdes que mais implicacdes tem na vida das familias e na inclusdo na
sociedade e s6 em colaboracdo (servicos, familia, sociedade) ¢ possivel encontrar
melhores solu¢des para o atendimento didrio destes alunos (Baron-Cohen, 2009;

Correia, 2013a, 2013b).

Constrangimentos

Elencamos, nos capitulos anteriores, a transcrigdo dos dados recolhidos e a sua
interpretagdo mas torna-se fundamental, antes de passarmos as recomendagdes, fazer

uma referéncia a alguns dos constrangimentos que condicionaram esta investigacao.

Constrangimento externos:

Um dos maiores constrangimentos € o da perturbacdo em si propria. Sendo as
PEA um termo chapéu que abarca diferentes manifestacdes € compromissos em
diversas areas do desenvolvimento, torna-se dificil caracterizar um subgrupo, com
caracteristicas comuns para beneficiar do mesmo tipo de interven¢do (Charman, et al.,
2011; Howlin, et al., 2009; Iovannone, et al., 2003; Seida et al., 2009; Tuchman,
2013);

Um outro constrangimento que deve ser referido ¢ o facto de existir muita
investigacdo sobre as PEA mas pouca transposi¢do para a pratica (Klin, 2009;
Merriam, 1998). Este facto ¢ evidenciado, a nivel nacional, onde a legislagdo em
vigor orienta para um tipo de intervengdo ndo contemplando recursos, formacao dos
docentes e técnicos ou outras abordagens especificas consideradas como igualmente
crediveis.

Um outro constrangimento foi a publica¢do, em 2013, de uma nova versdo do

DSM, a versdo 5. Esta publicagdo veio alterar a forma como sdo caracterizadas as
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PEA, estando ja& desatualizada a caracterizagao referida nesta narrativa onde foi

utilizada a caracterizagdo proposta pela anterior versao do DSM-IV-TR (2002).

Constrangimentos internos:

A gestao do tempo, num estudo qualitativo.

Este constrangimento implica a defini¢do clara de tempos para recolha de
dados, interpretacdo, analise e conclusdes, o que nem sempre ¢ facil tendo em conta a
quantidade de artigos cientificos que sdo publicados diariamente, em revistas da
especialidade, sobre a tematica das PEA e que podem influenciar os dados que vao
sendo recolhidos.

Um outro constrangimento foi a impossibilidade de ter tempo em exclusivo
para a escrita. A necessidade de articular a escrita com o quotidiano da docéncia
implicou priorizar ag¢des face ao cruzamento entre os tempos da narrativa da
investigacao e os tempos de exercicio das fungdes atribuidas enquanto docente.

Por ultimo um constrangimento que ¢, simultaneamente, uma recomendagao.
Neste estudo apenas foras escutadas as vozes de quem investiga, de quem luta pela
consciencializagdo desta problemdtica a diferentes niveis, de quem intervém, da

familia, faltou uma voz essencial, a das criangas.

Recomendacoes

A imensidao de dimensdes a considerar na escolha de uma abordagem de
intervencao especifica € equivalente a heterogeneidade das PEA.

No entanto, face as diferentes vozes escutadas e interligando com a
investigacao atual podemos apresentar algumas recomendag¢des que consideramos
essenciais para possibilitar intervengdes especificas mais adequadas as necessidades.

Estudos recentes referem que o que importa nao ¢ a abordagem escolhida mas
sim a qualidade da intervengao (Brian et al. 2013; Charman et al., 2011; Salvado-
Salvadd, et al.,, 2012). Nesta perspectiva e face ao concluido nesta investigacao
consideramos essencial:

- Caracterizar rigorosamente a crianga que apresenta critérios de inclusdao nas
PEA. A avaliacdo do desenvolvimento, tendo em conta todos os tipos de perturbacdes
conhecidas, permite estabelecer a melhor forma de intervengdo a diferentes niveis

(Charman, 2010; Stevens, et al., 2007; Tuchman, 2013).
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- Promover a adaptacdo, para a populagdo portuguesa, de escalas de avaliacao/
checklist especificas que respeitem a heterogeneidade evidenciada nas PEA e que
contribuam para um melhor conhecimento das implicagdes nas aprendizagens das
caracteristicas das PEA (Reis, Pereira, & Almeida, 2013).

- O desenvolvimento de escalas que sejam capazes de capturar as diferengas
individuais entre as criancas com PEA ¢ fundamental para compreender a
neurofisiologia dos tipos de fenotipos associados as PEA de forma a definir, mais
adequadamente, quais as intervencdes para cada um dos tipos (Ruble et al., 2010;
Tuchman, 2013).

- Considerar as diferentes trajetorias de desenvolvimento da crianga, da
familia, dos seus contextos e suas implicagdes na escolha de uma intervencao
(Barnbaum, 2008; Barthélémy, et al., 2008; OMG, 2013; Stansberry-Brusnahan &
Collet- Klingenberg, 2010).

- Considerar, como refere Baron-Cohen (2008b) que existem muitas formas de
chegar a pontos chave, ndo sendo de considerar a existéncia apenas de um caminho
unico.

- Avaliar o impacto na vida das pessoas, das dificuldades e contribuir para
uma melhoria da qualidade de vida ¢ outra das recomendacgdes que consideramos
importante. A crianga evolui no seio de uma familia, que serd sempre a mesma € os
servicos devem ser capazes de apoiar e respeitar a sua voz (Frith, et al., 1994;
Fuentes- Biggi, 2006; Goldstein & Ozonof, 2009; Howlin, et al., 2009; Klin, 2009;
Serrano & Pereira, 2011).

- A formagdo especifica, dos diferentes intervenientes, quer ao nivel das PEA,
quer nas diferentes metodologias ligadas a intervencao com esta populagdo especifica,
¢ essencial para promover praticas de qualidade (Cavaco, 2009; Correia, 2013; Rogers
& Vimara, 2008; Ruble, Dalrymple & McGrew, 2010).

- Apostar na escola publica como o local fundamental para desenvolvimento
de préticas baseadas em evidéncias (Koegel, Matos-Freden, Lang & Koegel, R. 2012).

Em Portugal, as criangas iniciam a entrada na escola publica aos 5 anos de
idade e terminam aos 18 anos, tal como estd estabelecido pelo Decreto lei n.°
176/2012 de 2 de agosto. A escola publica torna-se assim, o local ideal para
desenvolver praticas de intervencdo, de qualidade, que permitam melhorar
competéncias, compensar as areas comprometidas caracteristicas das PEA e,

simultaneamente, apoiar as familias das criangas e jovens em idade escolar.
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Apesar de ndo existir nenhum programa claramente aconselhado para ser
utilizado com pessoas com PEA a investigagao atualmente existente (Charman, et al.,
2011; Koegel, et al., 2012; National Autistic Center, 2009, 2011) permite fornecer
algumas indicagdes essenciais para desenvolver uma intervencdo adequada e que
respeite as necessidades individuais de cada crianca com PEA.

Esta investigacdo, no nosso entender, serve também esse propdsito. Permite
elencar algumas dimensdes a considerar e defende, tal como Correia, (1997, 2013a,
2013b) e Koegel et al. (2012) entre outros, que € na escola publica, de qualidade, que
se devem desenvolver abordagens especificas individualizadas para cada um dos
alunos com PEA.

Ao referirmos esta recomendacdo damos também o mote para possiveis
investigacoes futuras.

Consideramos essencial cruzar as investigagdes atuais sobre intervencoes
especificas para pessoas com PEA com os curriculos da formacdo inicial, continua e
em servigo dos professores de educacao especial e, verificar, a partir da interpretacao
do conceito de inclusdo dado pela declaragdo de Salamanca (1994) e ratificada pelo
estado Portugués, como se espelham as praticas pedagogicas no quotidiano das
escolas portuguesas para os alunos com PEA.

Terminamos com a frase inicial com a consciéncia que este trabalho ¢ uma

gota neste oceano que ¢ a interven¢ao nas PEA.

“Autistic and non-autistic people are equally among - but not of — each other.
Their ways of thinking are equally opaque to one another.
[Understand] how this is so, and what this means” ...

Barnbaum (2008,p.12)

... Was the purpose of this work.
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ANEXO 1

Participacao no estudo

N.° de registo:

Ex.° Encarregado de Educacio / Investigador/ Técnico/ Dirigente

No ambito de uma investigagao que estou a desenvolver no Instituto de Educagao, da
Universidade do Minho, sob a orienta¢do do Professor Catedratico Luis de Miranda Correia e
Doutora Ana Paula da Silva Pereira venho por este meio solicitar a sua colaboragdo para
responder a algumas perguntas no ambito da intervencdo educativa que desenvolve.

O objectivo da investigacdo é ajudar a compreensdo das diferentes abordagens/
programas de intervengdo que existem em Portugal para a intervencdo de alunos com
perturbacdes do espectro do autismo no sentido de elencar um conjunto de dimensdes que
facilitem a escolha das familias relativamente as diferentes abordagens especificas aplicadas
em Portugal.

As entrevistas serdo apenas para uso exclusivo da investigacdo ¢ ndo serdo utilizadas
com outro fim que ndo o do doutoramento em questdo. As gravagdes das entrevistas serao
mantidas o tempo necessario para a sua utilizagdo na investigagao apods a qual serdo destruidas
com seguranga.

Em qualquer momento da investigacdo podera recusar a utilizagdo dos dados

recolhidos na entrevistas

Ana Paula Antunes Alves
Doutoranda na Universidade do Minho
(Investigacdo apoiada pela FCT ¢ DGRHE)
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ANEXO 2

Guiao da entrevista/ Protocolo

(Informacgdes iniciais: Agradecer/ referir o porqué da entrevista /Pedir autoriza¢do para
gravar/ voltar a garantir o anonimato/ compromisso com o envio da transcrigao.)

* Apresentacdo — anos de servigo, percurso, interesses, formacdo académica e
complementar.

* Porqué o seu interesse nesta problematica especifica.

* Gostaria que me fizesse um resumo de como iniciou o trabalho com alunos de
espectro do autismo e como foi o seu percurso de formagao para esta area.

* Tendo em conta a caracterizagao das perturbacdes do espectro do autismo qual
¢, para si, o método educativo que melhor responde as necessidades destes
alunos.

* Para si qual ¢ a teoria que explica melhor a problematica dos alunos de
espectro do autismo.

* Fale da metodologia de intervencdo que utiliza na sua associacdo. Na sua
Optica quais sdo as vantagens € o que falta melhorar.

* Fale um pouco de como ¢ estruturada aprendizagem. Como sdo trabalhados os
conteudos nos momentos de intervencao individual.

* Na sua opinido como pensa que se deve desenvolver a intervengdo educativa
para alunos de espectro do autismo.

* Tendo em conta as suas caracteristicas especificas destas criancas o que pensa
da intervengao precoce e de como esta a ser desenvolvida em Portugal.

* Quais os aspectos que considera importantes ter em conta na intervencao
educativa com alunos com perturbagdes do espectro do autismo.

* Qual a sua opinido sobre o papel da escola na intervengcdo com alunos com
PEA.

* Para si qual € o papel da familia.

* Tendo em conta o seu conhecimento da realidade nacional qual ¢ o método
que € mais utilizado para intervencao com estes alunos.

* Qual a teoria que suporta esta abordagem/ programa

* Quanto tempo de intervencdo didria tem os alunos que frequentam esta
associacao? Com ¢ dividido o dia? Quantas horas t€ém de trabalho 1-para 1.

* Qual a formagao dos técnicos no ambito desta metodologia? Tém supervisao?

* Que instrumentos sao utilizados para identificar/avaliar os alunos com PEA.

* Qual ¢ o curriculo que ¢ utilizado?

* Com que regularidade ¢ feita a avaliagao do progresso dos alunos?

* Como ¢ promovida a generalizagao das aprendizagens dos alunos? Em que
contextos? Com que apoios?

* Como ¢ organizado o trabalho de colaboracdo entre os profissionais e a
familia.

* Que aspectos acha importantes sublinhar ao nivel da formacdo dos
profissionais.

* Na sua perspectiva o que falta fazer em relagdo a intervencdo educativa com
alunos com PEA.
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