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Resumo

Este estudo incide na intervencgéao realizada no Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada
(NIPI) em criangas com paralisia cerebral (PC) e suas familias, do Centro de Reabilitacdo
de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian de Lisboa.

A realizacdo deste trabalho parte do interesse em perceber em que medida a intervencgéo
precoce integrada constituiu um facilitador da evolucéo e inclusdo das criangcas com PC e
suas familias na comunidade. E um estudo fenomenoldgico, exploratério e descritivo,
com abordagem qualitativa. A amostra € ndo probabilistica, ndo aleatéria e é constituida
por 20 criangas com PC, nascidas de 2001 a 2005 e suas familias, notificadas no
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco Anos (PVNPC5A) que

foram alvo de uma intervencéo precoce integrada (IPI).

Constituiram-se como objetivos a caracterizagdo das criangas e suas familias; o
conhecimento dos indicadores sobre a evolugédo das criangas no final da Intervencao; a
percecdo dos pais sobre a influéncia da intervencdo na evolucéo e incluséo dos filhos(as)

e a identificac@o de fatores significativos relativos & sua incluséo.

Foram usados como materiais os dados do PVNPC5A e dos processos das
criancas/familias existentes no NIPI. O instrumento utilizado para avaliar a percecao dos

pais foi o inquérito por questionario.

Da andlise dos dados deste estudo concluimos que as criangcas apresentam situacées
complexas, com compromissos funcionais acentuados, registando outros diagnésticos e
défices associados. A evolugdo registada no final da intervengcédo € coincidente com a
percegdo dos pais relacionada com a evolucdo e inclusdo das criangas, sublinhando a
intervencdo transdisciplinar em contexto de grupo, a forte componente educativa, a
articulacdo com a comunidade e com as familias, com repercussdes nas competéncias

parentais.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Intervencdo Precoce Integrada; Inclusédo; Nucleo de

Intervencéo Precoce Integrada
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Abstract

This study is focused on the intervention of children with cerebral palsy and their families,
made by the Nucleo de Intervengdo Precoce Integrada (NIPI) from the Centro de
Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian

This study is born from the interest of understanding, in which way, integrated early
intervention, helps the development and inclusion of children with cerebral palsy and their
families in the community. It is a phenomenological, exploratory and descriptive study,
with a qualitative approach. The sample is non-probabilistic, non-randomized and consists
in 20 children with cerebral palsy, born between 2001 and 2005, and their families, from
the Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco Anos (PVNPC5A)

that where targeted with an integrated early intervention.

The goals were: characterization of children/families; indicators about de development of
the children at the end of the intervention; the parents’ perception about the influence of
the intervention in the children development and their inclusion; identify significant factors

concerning their current situation.

We used data from the PVNPC5A and the children/families files from the NIPI. The tool

used to measure the parents perception was an inquiry.

From the analysis, we concluded that the children targeted by this intervention, presented
complex situations with impaired functional skills, associated problems and other
diagnosis that compromise their functional skills. The evolution recorded at the end of the
intervention match with the parents’ perceptions of their children development and
inclusion. The parents emphasize the interdisciplinary approach in a group context, the
strong educative component and the relation with the community and families, which

acquire better parenting skills.

Key-words: Cerebral Palsy; Integrated Early Intervention; Inclusion; Nucleo de

Intervencéo Precoce Integrada.
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1. Introducdao

A influéncia que a intervencdo precoce tem no desenvolvimento das criangas com
necessidades educativas especiais (NEE) é decisiva e a sua importancia esta ja
amplamente defendida por diversos autores como Shonkoff e Phillips (2000), Kotolak
(1996) e Park e Peterson (2003), citados pela European Agency for Development in
Special Needs Education (2005), entre outros. No caso das criancas com paralisia
cerebral (PC), sdo também varios os autores, como Rett, e Seidler (1996), Mufioz et al.
(1997), Andrada (1997,1999), Andrada (2008) e Andrada et al. (2009, 2013), que
defendem que a intervencdo deve ser iniciada o mais cedo possivel, sustentados no
facto, de nesta fase, se encontrarem ainda em organizagdo ndo definitiva, diversas

fungbes e estruturas cerebrais que podem ser influenciadas por uma intervencao precoce
(IP).

A intervencgdo precoce tem tido, nos ultimos anos, relevancia devido ao crescente
interesse pela educacdo em geral e pela educagdo da crianga com necessidades
educativas especiais (NEE). O desenvolvimento da crianca em idades precoces, 0s
estudos e investigagcbes sobre o funcionamento do cérebro e a importancia que a
influéncia do ambiente e das experiéncias realizadas tém nas aquisicbes e
desenvolvimento da crianca, nos primeiros anos de vida, sdo decisivos e a base sob a

qual assenta o seu desenvolvimento futuro.

No que respeita as criangcas com PC em que esta presente uma lesdo cerebral
permanente, mas nao progressiva, que acontece num periodo em que o cérebro ainda se
encontra em desenvolvimento, € importante uma intervencao atempada que promova
todo o potencial de desenvolvimento. Estas criancas apresentam, com mais evidéncia,
perturbagbes na postura e nos movimentos e, na sua maioria, estdo também presentes
défices associados e, nalguns casos, outros diagnésticos que influenciam o seu perfil de
competéncias funcionais. De acordo com Andrada (2008), a intervencéo deve ser iniciada

precocemente, aproveitando o periodo de desenvolvimento e maturagéo cerebral.

O Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian (CRPCCG) foi
pioneiro na intervencdo precoce em criangas com PC. Na década de 90, iniciou um
programa de intervencdo precoce integrada (IPI) dirigida a grupos de criancas, com forte
cariz pedagdgico em articulagdo com as terapias, realizada por uma equipa
transdisciplinar, logo com os pais como parceiros. Esta intervencdo, pelas suas
caracteristicas, recebeu um prémio Europeu do Programa Helios Il, em 1995. Nesta data,

a autora do estudo iniciou, como educadora, a colaboracdo com esta intervencdo. O



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

contacto direto e prolongado motivou o interesse em descrever e compreender este

fenébmeno.

Neste ambito, com este estudo foi nosso propdsito contribuir para a compreenséo
da intervencao precoce integrada realizada no Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada
do Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian.

As caracteristicas especificas desta intervencdo, que se realiza atualmente no
Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada (NIPI) do CRPCCG, proporcionam uma
constante reflexdo e analise sobre metodologias de intervencdo, assim como, a sua
influéncia na evolugdo e inclusdo das criancas com PC e suas familias. Pensamos ser
relevante e pertinente conhecer um trabalho, que estd em curso ha varios anos, e

compreender quais os reflexos para a populagéo para a qual esta dirigida.

Sobre este tipo de intervencdo foram encontrados registos na biblioteca do
CRPCCG sobre as suas caracteristicas a época da candidatura ao Programa Europeu
Helios Il. Os seus alicerces e bases tedricas estdo inseridas e ligadas as praticas e

conceitos inerentes a intervengao precoce.

Por outro lado, foi desenvolvido no nosso pais o Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 Anos (PVNPC5A), que publicou recentemente um relatério
(2013) com dados atualizados sobre as criangas nascidas entre 2001 e 2003. Este
Programa dispde de dados passiveis de serem utilizados para estudos de diversas areas

das criangas nascidas de 2001 a 2005.

ApOs revisdo bibliografica e documental e de um primeiro levantamento de dados
gue permitisse perceber a viabilidade deste estudo, decidimos que tinhamos condi¢cbes
para que o mesmo se pudesse realizar. Pretendemos contribuir para a divulgacéo, o
conhecimento e compreensdo da IP integrada e se esta constitui um facilitador, na
evolucédo e inclusdo das criangas com PC e suas familias. Assume-se, assim, como um

estudo exploratério descritivo de abordagem qualitativa.
Tragamos como objetivos:

e Caracterizar as criancas com PC nascidas de 2001 a 2005 notificadas no

PVNPCS5A e suas familias, que foram alvo de uma IP integrada;

e Conhecer indicadores da evolucdo das criancas no final da intervencdo

precoce integrada;

e Conhecer a percecdo dos pais sobre a intervencdo e a sua influéncia na

evolucdo e inclusao dos filhos(as);
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e Conhecer indicadores atuais sobre a inclusdo destas criancas.

A nossa amostra nao probabilistica e ndo aleatéria € composta por 20 criangas com
PC em idade de IP e suas familias notificadas no PVNPC5A, que foram alvo de uma IP

integrada e que ja ndo se encontram a frequentar esta intervencao.

De acordo com o tipo de estudo utilizamos como materiais os dados do PVYNPC5A,
das criancas nascidas entre 2001 e 2005 e os dados dos processos das criangas no
inicio e final da intervencdo no NIPl. Como instrumento, para identificacdo da percecéo
dos pais, foi utilizado um questionario. O tratamento dos dados foi feito através de analise

de conteudo.

Concluimos, apés andlise dos resultados obtidos, que no caso dos sujeitos da
nossa amostra estes apresentam situacdes complexas com compromissos funcionais
acentuados, com outros diagndsticos e défices associados, com predominio dos défices
visuais e de epilepsia. Esta intervengdo tem sido mais orientada para criangcas que
mostram maior complexidade relativamente ao seu perfil de competéncias funcionais. Ao
conciliar e partilhar as necessidades de uma intervengdo especializada com a
comunidade (creche, jardim-de-infancia e escola), proporciona modelos de normalidade

gue facilitam a incluséo destas criangas.

Constatamos que os indicadores referidos pelos pais obtidos no final da intervencao
precoce integrada, em relacdo a evolugdo e a inclusdo sédo coincidentes e positivos.
Refletem a articulagdo e parceria entre pais e equipa, sublinhando a intervencéo

transdisciplinar em contexto de grupo com forte componente educativa.

Por outro lado, os indicadores obtidos descrevem de forma significativa o potencial
de participacdo das criancas, com situacdes complexas. Este aspeto mostra o papel
importante deste tipo de intervencdo, que pode ser replicada em criancas com PC em

idades precoces e suas familias.

Salientamos também que a intervencdo no NIPI possibilita & maioria das criancas
uma primeira experiéncia de socializacao facilitadora da inclusdo na comunidade. Para as
familias, a articulacdo, a envolvéncia nas situa¢des diarias e a reflexdo conjunta com a
equipa, ddo seguranca e suporte na tomada de decisfes e na criacdo de competéncias

parentais.

Nos resultados obtidos h& referéncia & escassez de recursos humanos
especializados. E também salientada a falta de produtos de apoio especificos, o seu

custo elevado, assim como o desconhecimento no que se refere a sua utilizag&o. E ainda
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salientada a necessidade de melhorar a formacdo inicial dos professores e sua
atualizagao neste tipo de conhecimento.

E de salientar ainda que este estudo revela resultados positivos, quer dos
indicadores percecionados pelos pais quer pelos resultados no final da intervencdo no
NIPI. Destaca-se, assim, a importancia e mais-valia desta intervencdo em criancas com

PC em idades precoces e suas familias.

s

O estudo é composto por quatro grandes &reas: a primeira, a fundamentagéo
tedrica de contextualizacdo da problematica, dirigida a paralisia cerebral, a intervencéo
precoce e a intervengdo precoce integrada; a segunda, aos aspetos metodoldgicos; a
terceira, & apresentacdo e discussdo dos resultados e a dUltima parte relativa as

conclusoes.
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2. Enquadramento tedrico

2.1. Definicao de Paralisia Cerebral

De acordo com Bax et al. (2005), o termo, paralisia cerebral (PC), foi criado pelo
médico inglés William Osler nos finais do século XIX, tendo, no entanto, sido descrita pela
primeira vez por William Litlle em 1861. Na mesma época, Sigmund Freud contribuiu
também de forma decisiva para o seu estudo e definicdo ao escrever diversos artigos
cientificos sobre a PC.

Ainda de acordo com Bax et al. (2005), mais recentemente nos anos 40, nos
Estados Unidos, Carlson, Crothers, Deaver, Fay, Prelstein e Phelps (fundadores da
American Academy for Cerebal Palsy and Development), quer no Reino Unido, Mac
Keith, Polani, Bax and Ingram (“Little Club”), estiveram implicados na reformulacéo
profunda do conceito e descricdo da PC, levando ao desenvolvimento de uma nova

abordagem a esta situacao clinica.

Todas estas iniciativas e estudos foram importantes para chamar a atencéo e trazer
a publico a necessidade de criar condi¢cdes para investigar, intervir e apoiar as criancas e

suas familias, tendo em conta esta problematica tdo complexa.

O termo PC, de acordo com Stanley, Blair e Alberman (2000), abrange uma
heterogeneidade de quadros clinicos que abarcam uma grande amplitude de situacdes,

variando entre casos de menor gravidade e outros de grande complexidade.

A definicdo do conceito de PC tem constituido um desafio para todos os
intervenientes. Em 1964, Bax adotou uma definicdo proposta por um grupo de trabalho
internacional, que se tornou classica e que ainda hoje é citada e que define a PC como
“perturbacéo da postura e do movimento, devido a uma lesdo ndo progressiva no cérebro

imaturo em desenvolvimento” (Bax et al., 2005, p.571).

A evolucdo da sua definicdo teve por base dois aspetos a sublinhar: em primeiro
lugar, encara-a ndo s6 como uma perturbagdo a nivel motor, mas envolvendo todas as
areas do desenvolvimento da crianca; em segundo lugar, reflete a necessidade de uma
linguagem comum entre clinicos, cientistas e técnicos das diversas areas de intervencao.
Estes aspetos alargaram a abrangéncia da abordagem desta situagéo clinica, levando a
que se chegasse a uma definicho de PC, como uma das perturbagcbes do

neurodesenvolvimento.
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A definicdo de Bax, formulada anos atras, foi sendo redefinida, alargando-se o
consenso entre a comunidade cientifica e todos os que intervém com esta problematica.
Segundo O’ Shea (2006), num artigo sobre a epidemiologia da PC, na perspetiva da sua
definicdo e classificagdo, congratula Bax, Goldstein e Rosenbaum pela utilidade da
definicdo elaborada por estes. Bax et al. definiram PC como:

Conjunto de perturbagbes do movimento e da postura, permanentes mas n&o
inalteraveis, causando limitacdes na funcdo motora, devidas a uma
alteracdo/lesdo/anomalia ndo progressiva, que ocorre no cérebro imaturo em
desenvolvimento. Habitualmente, a defici€éncia motora € a mais evidente, mas
coexistem, frequentemente, défices percetivos, perturbacdes sensoriais, défice de
linguagem e fala, dificuldades nos processos cognitivos, epilepsia e alteragdes do

comportamento (2005, p.572).

Esta definicho espelha a complexidade desta patologia e dos fatores a ela
associados, evidenciando a necessidade de uma atuacdo através de equipas

pluridisciplinares que tenham por base uma filosofia transdisciplinar.

Numa perspetiva histérica, de acordo com Rett e Seidler (1996), 0 pouco interesse
inicial no estudo destas problematicas levou a que as criancas com PC fossem logo
catalogadas como deficientes mentais, cuja causa estava maioritariamente relacionada

com o parto.

O termo PC tem vindo ao longo do tempo, a medida que o seu conhecimento se vai
sedimentando, a ser desmistificado ao tornar claro que a palavra PC néo significa um
cérebro parado sem capacidade de evolucéo, logo com atraso cognitivo. De acordo com
Rett e Seidler (1996), a definicao e nocao do que é a crianca com leséo cerebral deve ser
ponderada sem posicdes extremistas, relativamente a carga negativa que a palavra
encerra. Ainda, segundo estes autores, as palavras “doente” e “doencga”, nao devem ser
utilizadas para definir este tipo de lesGes e a expresséo lesdo cerebral ndo deve ser logo

diretamente associada a atraso mental.

Tem sido feito um esfor¢co por toda a comunidade cientifica no sentido de unificar
procedimentos e critérios na classificacdo dos casos de PC, permitindo a comparac¢éo de
dados entre diversos paises. Neste sentido, a investigacdo atual continua a ter um papel
decisivo na definicdo e caracterizacdo desta problematica, fornecendo indicadores para
que se providenciem politicas e estratégias de prevencdo, bem como melhorar a
adequacgdo de servicos e intervencdes, que efetivamente promovam uma melhor

qualidade de vida as criangcas com PC e suas familias.
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Neste aspeto foram importantes as recomendacdes do European Perinatal Health
Report (2008), que definiram a necessidade de recolha de dados a nivel nacional e
internacional, sobre doenca crénica e/ ou deficiéncia que possibilitem perceber o nivel
dos cuidados de saude de cada pais, assim como 0s recursos e qualidade de vida de
cada populacéo.

Esta situacdo tem consequéncias importantes na economia e na definicdo de
politicas direcionadas para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados aos

cidadaos.

A recolha de dados possibilita perceber o nimero de casos existentes, a sua
incidéncia e prevaléncia, as relagdes com as causas pré, peri e pos- neonatais, de forma

a definir estratégias de prevencgéao e intervencdo adequadas.

Possibilita ainda, segundo o European Perinatal Health Report (2008), a criagdo de
indicadores, que podem ser comparados entre diversos paises, facilitando a futura

organizacao de trabalhos de investigagéo, abrangendo areas diversificadas.

A Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), rede de centros europeus de
registo da PC, foi criada em 1998, com incentivo e colaboragdo da Comissdo Europeia.
Segundo Andrada et al. a SCPE:

Colabora com a Comissdo Europeia, através do programa EURO-PERISTAT,
fornecendo os indicadores europeus relativos a PC, para a determinacdo da
morbilidade neonatal e deficiéncias crénicas, bem como a implementacdo de
praticas homogéneas entre os diferentes centros de registo de dados perinatais

europeus (2009, p.4).

Atualmente, a rede europeia € constituida por 25 centros, incluindo Portugal que

iniciou a sua participacdo em 2005 (Anexo A).

Em Portugal tem sido desenvolvido um trabalho decisivo no estudo desta patologia,
com a implementacdo do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5
anos (PVNPC5A), coordenado por Andrada, G., Virella, D., Folha, T., Gouveia, R.,
Cadete, A., Alvarelhdo, J. e Calado, E., cujo objetivo, entre outros, € o de saber quais as

necessidades das criancas com PC aos 5 anos (Anexo B).

Este programa ja publicou dois relatérios, um de 2009, referente as criangas
nascidas em 2001, e o segundo de 2013, das criangas nascidas entre 2001 e 2003, com
a definicdo da sua situacao clinica e perfil de competéncias funcionais. Considerando os

resultados obtidos, no caso de Portugal a nivel nacional e regional, estes permitem ja
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fazer uma avaliacdo, um levantamento de necessidades e posterior programacao de

apoios nas areas da saude, educacao e inclusédo as criangas com PC e suas familias.

O PVNPCS5A pés em pratica as recomendacgfes da SCPE, efetuando a traducéo e
adaptacdo dos documentos referentes a avaliacdo, classificacdo dos casos de PC e
respetivo perfil de competéncias funcionais para registo dos casos portugueses,
estabelecendo um protocolo que foi divulgado por todo o pais. Os referidos documentos
revestem-se de grande importancia, pois possibilitam o registo do perfil de competéncias
funcionais de cada crianca e familia, para uma prevencao e programacao mais eficaz da

intervengao.

A Folha de Perfil de Competéncias na Crianga com Paralisia Cerebral, Avaliacéo
multidisciplinar da Funcionalidade e Participagdo — menos de seis anos — esta dividida
por varias areas de classificagédo: fungdo motora global (SCFMG), motricidade fina (MFB),
desempenho na alimentacdo (CDA), comunicagdo expressdo (CCE), controlo da baba
(CCB), nivel cognitivo, nivel de educacdo da mae, epilepsia e inclusdo/participacdo. A
classificacdo € feita em cinco niveis correspondendo o Nivel I, a menor compromisso e o

nivel V a maior compromisso (Anexo C).

2.2. Etiologia e diagnéstico

As alteracOes, lesdes, anomalias que ocorrem no sistema nervoso central (SNC) e
que podem desencadear a paralisia cerebral, tém, frequentemente, um processo
etiolégico que associa mdultiplos fatores. Apesar desta complexidade, é importante
considerar as causas e os fatores de risco envolvidos, no sentido de melhorar a
prevencdo a nivel dos cuidados de salde e programar a intervencdo em equipa

transdisciplinar, em todas as areas que esta abrange (saude, acao social e educacéo).

Segundo Andrada (1997) e Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein e Bax (2006),
relativamente as causas que desencadeiam a PC, referem que este quadro clinico pode
resultar da interacdo de diversos fatores de risco, estando também relacionado com o
estadio de desenvolvimento cerebral em que a lesdo ocorre; no entanto, em muitos casos
ndo se consegue identificar uma causa ou todo o processo causal. Por esta razéo e
segundo os autores supracitados, na maior parte dos casos € mais adequado falar em

fatores de risco do que em causas.

Relativamente a relagdo entre o patamar de desenvolvimento cerebral em que a
alteracdo, lesdo ou anomalia se processa e o timing em que ocorrem os fatores de risco,

podem considerar-se trés periodos distintos: pré-natal, peri-neonatal e pds-neonatal.
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¢ No periodo pré-natal, de acordo com Andrada et al. (2013), os fatores de risco
mais frequentes séo a exposicdo da mée a substancias toxicas nos primeiros
meses de gravidez (radiagdo, &lcool, tabaco, drogas e certo tipo de
medicamentos), Incompatibilidade do fator Rh entre a mée e o feto, infegbes
congénitas ocorridas durante a gestagdo (rubéola, sifilis, toxoplasmose,
citomegalovirus e outras infecbes TORCH), quando a mae é portadora de

diabetes, hipertensdo e malformacdes cerebrais.

¢ No periodo peri-neonatal, que ocorre entre a Ultima semana de gravidez até
aos primeiros 28 dias de vida da crianca, Andrada et al. (2013), referem que
os fatores de risco devem-se, com frequéncia, a perturbagbes do
desenvolvimento cerebral no pré-termo, a hipoxia ou anoxia neonatal, a

outras complicagbes no parto e a ictericia neonatal.

Neste periodo, é de referir, segundo Stanley et al. (2000), que em
aproximadamente em 50% dos casos, 0s bebés nascem de termo. Salientam
também, como fator de risco a encefalopatia hipdxico-isquémica, considerada
do ponto de vista clinico, como um distarbio neurolégico que se manifesta
através da dificuldade em iniciar e manter a respira¢céo, diminuicao de tonus e

reflexos, convulsdes e alteracdo no nivel da consciéncia.

Em dados atualizados para Portugal, de acordo com Andrada et al. (2013),
das criancas nascidas entre 2001 e 2003 os fatores ligados a prematuridade,
alteracdes no desenvolvimento cerebral, a encefalopatia hipéxico-isquémica e
ao acidente vascular cerebral, aparecem como os fatores mais frequentes na

etiologia da PC.

e No periodo pés-neonatal, apos os primeiros 28 dias de vida da crianga,
constituem-se, como fatores de risco mais frequentes, segundo Andrada et al.
(2013), as infecdes cerebrais (meningites ou encefalites, traumatismos
cranianos, hipoxia cerebral grave (afogamento, paragem cardiorrespiratéria) e

0s acidentes vasculares cerebrais.

A anoxia como fator de risco da PC tem vindo a baixar significativamente nos
paises desenvolvidos. Ha que ter em conta que a asfixia ao nascer pode ser devida a
uma perturbacdo anterior do sistema nervoso central do feto, favorecendo a dificuldade
respiratéria. De acordo com Stanley et al. (2000), a anoxia como etiologia da PC sé

aparece em 8 a 10% dos casos.



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
10

A prematuridade, o baixo peso a nascenca e a gemelaridade, constituem, de forma
isolada ou conjunta, um risco acrescido para os bebés, estando associados a este quadro

clinico.

Nos resultados obtidos no PVYNPC5A, segundo Andrada et al. (2009), 47 dos 118
casos, de PC nasceram grandes prematuros com gestacédo inferior a 32 semanas. Esta
autora refere ainda que o género masculino apresenta tendencialmente maior risco no

que respeita a PC.

Relativamente a prevencdo, € aconselhavel que a gravida faca uma alimentacao
equilibrada, evitando habitos de risco (ndo consumir bebidas alcodlicas, drogas,
medicamentos nocivos), que tenha um acompanhamento regular da gravidez e que o
parto seja assistido por enfermeiros especialistas em salde materna e obstetricia e/ou

por um médico.

O diagnostico inicial da PC, de acordo com Leite e Prado (2004), ndo é um
processo facil, dada a complexidade e singularidade de cada caso. O diagndstico clinico
€ realizado pelo médico fazendo um exame neuroldgico de acordo com a idade do
paciente, observando os movimentos involuntérios e alteragbes do tonus muscular. O
diagnostico global e de competéncias funcionais da crianca devem ser realizados por
uma equipa transdisciplinar, envolvendo as areas da saude, acao social e educacgéo que

caracterize a situacao de uma forma holistica.

E também de grande importancia o levantamento do historial clinico da familia e da
crianga (anamnese) que, segundo Rett e Seidler (1996), constitui um contributo
indispensavel para a definicdo de um diagnéstico. Outros autores, como Mufioz, Blasco e
Suérez (1997), acrescentam e realcam a utilidade que esses dados representam, nao sé

para a definicdo do diagndéstico, mas também para o delineamento da intervencao.

Segundo Andrada (1999) e Leite e Prado (2004), o médico pode indicar que a
crianca efetue exames complementares de diagnostico, como o eletroencefalograma
(EEG), tomografia axial computadorizada (TAC) ou ressonancia magnética (RM), no
sentido de localizar a extensdo da lesdo cerebral. Este estudo pode tornar-se relevante
guer como forma de conhecer o processo causal quer no sentido de se efetuar um
diagnostico diferencial de disturbios progressivos do sistema nervoso central, incluindo as
doencas degenerativas. A confirmagdo do diagnostico, de acordo com Andrada et al.
(2009), deve ser realizada aos 5 anos de idade, atendendo a outras situagdes

neuromotoras similares.
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Como ja foi referido atrds a avaliacdo da crianga por técnicos especializados de
diversas areas, contribui também para a sua caracterizagdo clinica. De acordo com
Andrada (1997), podem ainda ser detetados “sinais” de alerta nas areas da viséo,
audicdo, linguagem, comportamento e fatores de ordem social, importantes para
caracterizar e tracar o perfil de competéncias funcionais da crianca com PC.

Nas criancas com idade mais baixa é dificil prever a totalidade do impacto de um
diagndstico de PC no seu futuro. A PC é uma lesdo ndo progressiva, mas alteravel. O
crescimento e o facto de o cérebro se encontrar em desenvolvimento sdo fatores que,
aliados a uma intervengéo precoce e a interagdo com o ambiente, podem vir a influenciar

e/ ou modificar o desenvolvimento e o progndstico.

De acordo com Andrada (nd) “A detecao e Intervencao tém que ter continuidade e
muitas vezes a intervencdo precede as necessarias investigacdes do diagndstico
etiolégico, muitas vezes demoradas e complexas e infelizmente, nalguns casos,

inconclusivas” (p.3).

O diagnostico clinico ajuda-nos a compreender melhor cada situagdo, mas a nivel
da intervencao, importa avaliar/intervir simultaneamente e de forma adequada para tracar
o perfil de funcionalidade da crianca. A avaliacdo/intervencdo destes casos, pela
complexidade que apresenta, deve desenvolver-se por equipas transdisciplinares nas

guais os pais sao parceiros imprescindiveis.

Nos dados apresentados no relatério do PVYNPC5A, segundo Andrada et al. (2013),
a incidéncia de casos de PC aos 5 anos das criancas nascidas entre 2001 a 2003 é de
1,61%o0 (n=548) de “nado- vivos”.

2.3. Caracteristicas da Paralisia Cerebral

A PC, em func¢édo da localizacé@o da lesé@o cerebral, das caracteristicas dos reflexos,
das alteracdes verificadas no tonus muscular e nos movimentos, bem como, na area do
corpo atingida, pode ser definida e classificada de acordo com o quadro clinico que

apresenta.

A classificacdo dos tipos (Anexo D) e subtipos (Anexo E), de acordo com Cans et
al. (2006) e Andrada et al. (2009), é realizada segundo os critérios postulados por Bax et
al. (2005), adotados a nivel mundial e utilizados pela SCPE e pelo PVNPC5A, para os

definir e classificar.

De acordo com esta classificagdo encontramos descritos trés quadros clinicos:
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e A paralisia cerebral espastica que tem como caracteristicas, segundo
Andrada et al. (2009) o “tdbnus aumentado, reflexos patolégicos (hiperreflexia),
sinais piramidais (sistema da motricidade voluntaria (ex. Babinski) ” (p.11). A
postura e 0 movimento apresentam-se de forma atipica. Pode atingir uma ou
as duas partes do corpo, unilateral ou bilateral afetando, dois, trés ou quatro
membros. Atualmente J& ndo é tdo utilizada a sua classificacdo em
tetraparesia/diplegia de acordo com o predominio dos membros superiores ou
inferiores. De acordo com Andrada et al. (2013), confirma-se a predominancia
do quadro clinico de PC espastica que regista 83,6% (n=507) dos quadros

registados.

e A paralisia cerebral disquinética apresenta, tonus muscular variavel, padrdes
de reflexos primitivos e movimentos involuntarios descontrolados, podendo as
vezes ser estereotipados. Este quadro clinico pode também apresentar
distonia e coreoatetose. A PC distonica apresenta posturas anormais
(contracdes musculares do corpo, com rotacéo, flexdo, extensdo mantidas) e
hipertonia (tébnus variavel, mas a hipertonia € mais significativa). Na PC
coreoatetdsica, segundo Andrada et al. (2013), o ténus € variavel mas
apresenta-se mais baixo (hipotonia). Nas situagcbes em que coexistem
caracteristicas destes dois subtipos, sendo dificil categoriza-los, define-se
como PC disquinética. De acordo com os dados em Portugal, este quadro

clinico representa 11,4% (n=507) dos casos registados.

¢ Na paralisia cerebral ataxica, de acordo com Andrada et al. (2009), destaca-
se, tonus diminuido e estd também presente incoordenagdo muscular, com
movimentos desajustados, referentes a forca, ritmo e destreza,
incoordenagdo no controlo do tronco e na marcha, dificuldades no equilibrio,
revelando-se também algum tremor lento. Na paralisia cerebral ataxica, em
Portugal, segundo Andrada et al. (2013), representa 3,4% (n= 507) dos casos

registados.
2.4. Fatores associados
Nesta patologia a deficiéncia motora € a mais evidente, mas, na maior parte dos

casos, estdo presentes défices associados, ndo menos importantes, de complexidade

variada, com reflexos diretos nas caracteristicas e no perfil de funcionalidade. Nem todas
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as criancas com PC tém défices associados, no entanto, estes podem provocar

alteracdes significativas tdo importantes, ou mais, que a propria PC.

Segundo Andrada (1997), Muiioz et al. (1997), Beckung e Hagberg (2002), Bax et
al. (2005) e Rosenbaum et al. (2006), na descricdo e compreensao desta patologia torna-

se necessario conhece-los e compreender a sua influéncia no desenvolvimento das

criancas com PC.

Referem-se de seguida os mais importantes:

o Défice sensorial e percetivo (audicdo; visdo e alteracdes da sensibilidade)

A patologia motora, ndo permite ou dificulta o contacto e exploracdo do
ambiente que rodeia a crianga, condicionando assim a sua apreensao,

influenciando as diversas etapas do seu desenvolvimento.

Mesmo as criangas sem compromisso cognitivo, segundo Mufioz et al.
(1997), podem apresentar dificuldades percetivas relativamente ao
conhecimento do seu corpo e esquema corporal, na lateralidade, na
orientacdo espacial, nas noc¢des de tempo e espago, bem como em tudo que

exija construcao e representacao grafica.

Séo também relativamente comuns os défices auditivos em que a crianca
pode ter problemas na transmissdao do som, ou défice cerebral na rececao
desta informacdo. Estas dificuldades podem apresentar limitacbes em sons

especificos ou serem mais globais.

Em alguns casos, e de acordo com a lesdo segundo Mufioz et al. (1997),
podem existir dificuldades na descodificagdo do que a crianca ouve e sua

associacao a outras fungdes cerebrais.

Assim sendo, é de grande importancia que a avaliacdo auditiva seja feita
precocemente, dado que a crianga pode responder aos sons e ndo ouvir bem,
ou pode manifestar falta de atencdo e concentracdo e ser interpretado como

uma dificuldade cognitiva.

Ainda, segundo Andrada et al. (2005), é aconselhavel, se for o caso, a
utilizacdo de protese auditiva de forma a colmatar desde logo as dificuldades

gue possam existir nesta area.

De acordo com Andrada et al. (2013), em Portugal o défice auditivo esta
presente em 10,7% dos casos sendo considerado grave em 5% (criangas
com PC nascidas entre 2001 a 2003, n=440).
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De acordo com Blacklin (2007), os problemas visuais e de controlo 6culo
motor sdo dos mais frequentes encontrando-se uma percentagem relevante
de criangas com estrabismo, nistagmo e hipermetropia. Em alguns casos,
surgem também dificuldades na acuidade e no campo visual, bem como
problemas de descodificagdo das imagens a nivel cerebral. O controlo
oculomotor e a percecdo podem também estar alterados, ver duas imagens
em simultaneo (diplopia) ou terem alteragbes de percecao relativamente ao
relevo. Segundo Andrada et al. (2013), em Portugal o défice visual aparece
em 50,3% dos casos, sendo grave em 11,6% (criancas com PC nascidas
entre 2001 a 2003, n= 436).

O despiste de alteracdes visuais deve também ser feito, segundo Andrada et
al. (2005), o mais precocemente possivel, como forma de minimizar os

défices de percecao e possibilitar a crianga 0 acesso ao mundo que a rodeia.
PerturbagcBes emocionais e de comportamento

Com frequéncia as criangas com PC, de acordo com Mufoz et al. (1997),
mostram-se mais inseguras e mais sensiveis, em virtude da sua dificuldade
em gerir e descodificar os estimulos do ambiente e também pela reacdo
aumentada ou diminuida que esses estimulos lhes provocam (hiper ou hipo
sensibilidade). Esta situacdo € mais visivel em criancas em que estao
associadas fragilidades cognitivas. O facto de existirem lesdes na area
cerebral, que controla as emocdes, pode ser um dos fatores a ter em conta,

nas criancas que apresentam este tipo de perturbacgdes.
Perturbacfes da comunicacgao/linguagem e fala

De acordo com a lesdo cerebral apresentada, segundo Mufioz et al. (1997) e
Foltz, DeGangi e Lewis (2007), as implicacdes nesta area prendem-se com a
motricidade oral e com o controlo da respiracdo e da degluticdo, implicando
dificuldades na alimentag&o e na expressao oral. Estas criangas apresentam,
maioritariamente desde o0 nascimento, reflexos de succdo, degluticdo,
mastigacdo, impulso da lingua e vOmito alterados, que podem estar
exacerbados ou serem insuficientes, dificultando o mastigar, o beber e as

vocalizagoes.

Na expressdo oral estas dificuldades, segundo Mufioz et al. (1997),
manifestam-se através de espasmos nos 0rgaos da respiracdo e fonacao,

refletindo-se na inexisténcia de oralidade ou numa fala arrastada, mais lenta,
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com entoacdes alteradas, falando muito baixo ou muito alto. A linguagem
pode tornar-se impercetivel para os outros, ou sO entendida por aqueles que

lhe sdo proximos (familiares ou cuidadores).

De acordo com Andrada et al. (2013), nos dados referentes a area da
comunicagdo/expressdo, dos casos registados varias criangas mostram
dificuldades nesta area sendo que 29,7% ndo conseguem fazer-se entender
fora do seu ambiente familiar (n=539; avaliacdo registada em 455 criancas,
notificadas no PYNPC5A nascidas entre 2001 e 2003).

s

Nesta area, segundo Andrada (1997), € importante iniciar, precocemente,
comunicagdo aumentativa alternativa, independentemente de uma futura
capacidade de se expressar oralmente. Nestas criancas ha, muitas vezes, um

défice entre a linguagem expressiva e a compreensiva.
Fragilidades cognitivas e problemas de aprendizagem

Os niveis cognitivos, segundo Mufioz et al. (1997), sdo variaveis encontrando-
Se casos sem compromisso nesta area e outros com um nivel muito baixo.
Pelos défices ja explicitados € facil perceber que ha diversos fatores que sao
influenciados ou que influenciam esta area, para além da lesdo cerebral
propriamente dita, trazendo um mais acentuado grau de complexidade e de
severidade a esta situacgédo clinica. A intervencdo precoce tem um importante

contributo na evolugéo destas situagoes.

Em Portugal, Andrada et al. (2013) refere que 60,4% dos casos apresentam
QI <70, sendo que 45,3% (n=455) sdo considerados com um défice grave.

Epilepsia / Perturbagbes convulsivas

De acordo com Nunes (2012), a epilepsia surge frequentemente como um
fator associado a PC por ja se encontrar subjacente uma lesdo cerebral. A
epilepsia € o termo clinico para caracterizar uma anomalia na atividade
elétrica do cérebro, alterando o seu funcionamento, sendo que as mensagens
cerebrais sdo, por algum tempo, interrompidas ou trocadas. Diz-se que

alguém tem epilepsia apenas se tem crises repetidas.

Estas crises, segundo Blacklin (2007), podem ter consequéncias na atencao e
na descodificacdo de diversas informacdes e prejudicar a aprendizagem. De
acordo com Andrada et al. (2009), existe maior incidéncia nos casos de PC

espastica bilateral.
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Segundo Andrada et al. (2013), 43% (n=482) das criancas com PC notificadas
tém epilepsia.

Segundo Pinto (n.d.), as crises epiléticas, de acordo com a forma como se
manifestam, podem ser classificadas em generalizadas ou focais, consoante
a parte do cérebro que envolvem: a totalidade no caso das generalizadas, ou
uma parte limitada no caso das focais. Estas crises podem provocar perda de
atencdo e problemas de aprendizagem na crianca.

O diagndstico da epilepsia é feito através de eletroencefalograma e o
tratamento tem como objetivo controlar os episédios convulsivos, nao
permitindo agravar o quadro clinico. De acordo com Nunes (2012), a
medicacdo deve ser seguida rigorosamente de acordo com a prescricao
médica. E importante preparar o meio ambiente e ter definido quem atua

guando um episédio convulsivo acontece com a crianga.
Outras perturbacdes

Associados a todos estes fatores as criancas com PC podem ter com
frequéncia problemas respiratérios recorrentes, dificuldades no controlo da
baba que, segundo Andrada et al. (2013), representam 20,4% das criancas
notificadas (criancas nascidas de 2001 a 2003 n=455).

Surgem também, com frequéncia, dificuldades na alimentacdo registando-se
nos dados do relatério, de acordo com Andrada et al. (2013) 20,7% com
problemas graves nesta area (criangas nascidas de 2001 a 2003 n=455). A
esta situacdo associa-se também o refluxo esofagico. Estes aspetos refletem-

se, muitas vezes, na progressao estato-ponderal.

Estas criancas podem ainda apresentar também com frequéncia, segundo
Leite e Prado (2004), perturbacdes do sono e obstipacdo. Nos casos mais
severos e com maior compromisso funcional, sdo também de referir diversos
problemas ortopédicos como a luxacdo da anca, problemas na coluna e
consequentes deformidades. A maioria destes problemas provocam mau
estar e até mesmo dor, influenciando o comportamento e qualidade de vida

da crianca/jovem com PC.
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2.5. Intervencdao na paralisia cerebral

A intervencao deve ser iniciada o mais precocemente possivel, para as criangas
com PC ou outras situagdes neuromotoras, esta ideia é defendida por diversos autores
Rett, e Seidler (1996), Mufioz et al. (1997), Andrada (1997,1999) e Andrada et al. (2009,
2013) que referem a importancia, na crianca pequena, da plasticidade cerebral pelo facto
de, nesta fase, se estarem a desenvolver as diversas funcdes e estruturas cerebrais.
Estas funcbOes estdo dependentes de aspetos genéticos e fatores ambientais que

interagem e as exercitam. Este processo é iniciado antes de a crianga nascer e s&o

continuados na infancia e adolescéncia.

Ao determinar quando deve comegar a intervencdo nas criancas com PC,
necessitamos compreender a importancia do desenvolvimento cerebral e a sua
plasticidade que, de acordo com Andrada (1999), é definitivamente superior na crianga do

que no adulto.

De acordo com Andrada (1999), “o sistema nervoso funciona através de circuitos
neuronais complexos que podem ser modificados através de experiéncias do meio
ambiente” (pp. 2-3). A evolucdo e aquisicdo de competéncias e as aprendizagens vao
acontecendo ao longo do tempo e estéo interligadas com as experiéncias e o treino de
fungbes emergentes na crianga, favorecendo o desenvolvimento e maturagdo de
estruturas neuronais. O desenvolvimento e amadurecimento do sistema nervoso central
da crianga é um sistema dindmico com capacidade de se reorganizar. Assim, segundo
Andrada (2008), a intervencdo deve ser realizada enquanto este se encontra num
processo de organizacdo ainda ndo definitivo, de modo a proporcionar a recuperacao da

funcédo, dai a importancia de uma intervencdo o mais precoce possivel.

As descricdes feitas das caracteristicas destas criancas, segundo Andrada et al.,
revelam-nos as suas especificidades e fragilidades e a necessidade de uma intervencao

transdisciplinar o mais precoce possivel:

Nas ultimas décadas houve uma melhoria acentuada dos cuidados perinatais em
Portugal, obtendo-se indices de mortalidade perinatal entre os melhores da
Europa, e também uma maior preocupagdo com a importancia da intervengéo
precoce nas perturbacbes do neurodesenvolvimento, face aos avancos do

conhecimento sobre a plasticidade cerebral (2013, p.11).

Também, segundo Andrada et al. (2013), “para alcan¢ar uma intervencdo baseada

na evidéncia, é necessario conhecer melhor as muito diversas caracteristicas clinicas da
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PC, ndo apenas em relagdo ao seu tipo clinico, mas também ao grau de funcionalidade e
as competéncias da crianga” (p.12). De acordo com esta autora “este perfil € importante
para uma melhor definigdo do programa individual de intervencdo e necessidades

especificas da crianga” (p.13).

A lesdo cerebral tem como reflexo uma perda de fungéo, tornando mais dificil para
as criangas com PC, a interagcdo com 0 ambiente e as primeiras experiéncias sensoriais e
motoras, tao importantes nas idades precoces. A importancia de considerar a plasticidade
cerebral “resulta da possibilidade de mudanca de sinapses ou circuitos neuronais através
de funcao” sendo que o (...) sistema nervoso central € um sistema dindmico e capaz de

reorganizacao” (Andrada, nd, p.8).

Segundo Andrada (nd) é reforcada assim a necessidade de uma intervengéo
precoce de forma continua, ligada a fungdo, embutida em contextos ricos, estimulantes e
motivadores no dia-a-dia de vida da crianga/familia. A programagéo da intervencdo deve
ser feita em seguimento de uma avaliacdo criteriosa das diversas areas envolvidas, para

tracar o perfil de funcionalidade da crianca, tendo em conta que o objetivo é o de

potenciar as suas competéncias funcionais, a autonomia e a sua qualidade de vida.

Defendem também esta posicdo autores, como: Mufioz et al. (1997), e Rett e
Seidler (1996), salientando que a habilitacdo destas criancas necessita duma intervencao
integrada de técnicos de diversas areas, constituidos em equipas transdisciplinares (pais,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala, educador/professor, enfermeiro,
psicélogo, assistente social e médicos de diversas especialidades), para responder as

suas caracteristicas e necessidades.

A intervencdo dos técnicos ndo deve ser feita de forma isolada nem
compartimentada, mas com interagdo entre todos, com partilha de informacéo e saberes.
Para estes autores a intervencdo deve também ser iniciada precocemente, sendo
direcionada para diversas areas: motora, da comunicagdo e linguagem, areas sensoriais

e percetivas.

Na area motora, Mufioz et al. (1997) referem que existem diversos métodos de
intervencdo, entre os quais, o “Método de movimento progressivo de Temple-Fay, o de
“facilitacdo neuromuscular propriocetiva - Kabat”; o “modelos de rastejar - Método Vojta”;
a “Intervencdo precoce — Método Katoma” e o de “Tratamento de desenvolvimento

neuroldgico, com inibicdo e facilitacao de reflexos — Método Bobbath’.

Ainda dentro desta area, de acordo com Foltz et al. (2007), € também usado o

Método Peto ou de educacdo condutiva. De acordo com o centro de neurorreabilitagdo
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Peto' de Pamplona, este método intervém contemplando no programa de intervencao, a
criangca como um todo. Utiliza o trabalho de grupo com estratégias terapéuticas e
pedagdgicas, apelando ao ritmo e a verbalizacdo simultdnea em conjunto com a acao
motora, com o objetivo da generalizagéo de conhecimentos e a autonomia nas tarefas do
dia-a-dia. A intervencao é dirigida por um profissional com formagé&o nesta area, chamado

“condutor” em articulagdo com a familia.

Em Portugal, de acordo com Andrada (nd), as terapias, no caso das situagbes
neuromotoras, utilizam como filosofia de intervencgéo o conceito de neurodesenvolvimento
de “Bobath”, que tem como objetivos principais o trabalho em equipa transdisciplinar, logo
com os pais e familia alargada como parceiros, e o facto de encarar a crianga de forma

holistica com programacao/intervencéo individualizada.

Por outro lado esta filosofia de intervencdo, defende que se deve partir das
potencialidades da crianga e criar oportunidades de desenvolver movimentos de maior
gualidade, reforcar padrées mais funcionais, para um melhor controlo motor global nas
atividades, com o objetivo de realizar algo, ou seja, esta intervencéo esta integrada em
situacdes que fazem sentido para a crianga, que tém um objetivo e n&o s6 o de fazer um

movimento repetido descontextualizado.

2.5.1. fisioterapia.

Na area da fisioterapia, de acordo com Foltz et al. (2007), existem vérias filosofias
terapéuticas de intervencdo nesta area, entre outras, o método Peto ou de educacéo
condutiva, muito utilizado nos paises da Europa oriental e o Método de Doman Delacato,
que se caracteriza por usar padrdes passivos para desenvolver sequéncias de

movimentos.

z

O mais usado em termos de intervencdo é a abordagem Bobath ou também

chamado de tratamento do neurodesenvolvimento (TND).

Esta intervencdo prepara a postura e movimento da crianca para realizar
atividades, permitindo-lhe desenvolver competéncias funcionais para comer, vestir/despir,
brincar, preparando-a para ser 0 mais autonoma possivel. Realiza também o estudo de

produtos de apoio necessarios para desenvolvimento nesta area.

Para avaliar as capacidades e desenvolvimento motor, segundo Foltz et al. (2007),
existem varios testes ja validados: o PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory), o

WeeFIM (Functional Independence Measure), escalas de desenvolvimento de Peabody

! http://www.aspacenavarra.org/aspace/?page id=344
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(PDMS, Peaboy Developmental Motor Scales), Avaliacdo Motora da criangca pequena
(TIME Toddler and infant motor Evaluation), Escalas de desenvolvimento Infantil de
Bayley, Inventario de avaliacdo do movimento (MAI Movement Assessement Inventory) e
o0 Gross Motor Function Mesure (GMFM). Esta dltima é a utilizada nos paises membros
da SCPE da qual Portugal faz parte. De acordo com Andrada et al. (2009), esta traduzida
para portugués com o nome de Sistema de Classificacdo da Fungcdo Motora Global
(SCFMG) e é a usada para o preenchimento da “Folha de perfil de Competéncias da

Criangca com Paralisia Cerebral”.

2.5.2. terapia ocupacional.

A terapia ocupacional estd dirigida, de acordo com Foltz et al. (2007), para o
desenvolvimento da motricidade fina “movimentos que envolvem muasculos menores nos
bracos, nas maos e na face, bem como o processamento e o uso das informacdes dos
sentidos, como a visao, audicao, tato e o movimento” (p.161). Ainda de acordo com estes
autores, as técnicas mais usadas em termos de intervengdo séo a abordagem Bobath ou

tratamento do neurodesenvolvimento (TND).

A sua atencéo esta dirigida para o controlo posterior do corpo, com o objetivo de
trabalhar movimentos motores finos privilegiando as autonomias pessoais (alimentagéo; o
vestir/despir; acesso a um brinquedo adaptado e acesso ao computador), de acordo com

o estudo dos produtos de apoio necessarios.

De acordo com Mufioz et al. (1997), é também o terapeuta ocupacional (TO), em
articulagdo com toda a equipa de intervencgdo, que estuda e avalia todo o tipo de produtos
de apoio para acesso ao computador, ou outros que facilitem a escrita e atividades de
vida diaria. A integracdo sensorial, segundo Foltz et al. (2007), é uma intervencdo em que
a TO trabalha com a crianca a melhor forma de processar as sensacdes (propriocetivas,

guinestésicas e vestibulares) e de elaborar/planear as sequéncias de movimento.

Para avaliar as capacidades da motricidade fina bimanual, de acordo com Beckung
e Hagberg (2002), utiliza-se a Bimanual Fine Motor Function Scale (BFMF). E também
utiizada, de acordo com Eliason, Krumile-Sundholm, Beckung, Arner, Ohrvall e
Rosenbaum (2006), a Manual Ability Classification System (MACS).

Segundo Andrada et al. (2009), estas séo utilizadas nos paises membros da SCPE
da qual Portugal faz parte. Estdo traduzidas para portugués respetivamente com o0s

nomes de Motricidade Fina Bimanual (MFB) e Sistema de Classificagdo da Capacidade
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de Manipulagdo (SCCM), sendo usadas para o preenchimento da Folha de perfil de
Competéncias da Crianga com PC.

2.5.3. terapia da fala.

A terapia da fala vai intervir nas situacbes de patologia da fala, da voz e da

linguagem oral e escrita.

Nesta &rea, de acordo com Foltz et al. (2007), a intervencdo abrange diversas
facetas, desde o tratamento oral na maior parte dos casos com técnicas do
neurodesenvolvimento, através de dessensibilizacdo oral favorecendo, entre outros
aspetos, o controlo da baba, evitando padrdes anormais, como o impulso da lingua, o
espasmo de abertura ou encerramento do maxilar, ajudando um padrdo de motricidade
oral mais adequado e funcional. Ainda segundo estes autores, a sua intervengao abrange
também as areas da comunicacao/expressao e desenvolvimento da linguagem. Avaliar e
intervir em qualquer situagdo em que exista dificuldade em comunicar, ao nivel da
coordenagcdo dos mausculos envolvidos na respiracdo, fonacdo e articulacdo, para
melhorar o tbnus muscular e as dificuldades de planeamento motor, que permitam uma

fala mais percetivel e com maior fluéncia.

De acordo com Foltz et al. (2007), em situagbes em que ndo € possivel a
comunicagdo através da fala, o terapeuta da fala pode usar outros sistemas de
comunicagdo sem ajuda, como as expressoes faciais, movimentos do corpo, das méaos, o
olhar, vocabulario gestual, entre outros. Os sistemas com ajuda requerem ajuda externa
ao comunicador. Entre eles temos os simbolos pictograficos como o SPC e o Bliss, que
sdo frequentemente usados em criancas com PC, especialmente o SPC (simbolos
pictogréaficos para a comunicacao) e diversos produtos de apoio como os digitalizadores

de fala.

A avaliagdo mais comum utilizada em criancas nesta area, de acordo com Foltz et
al. (2007), é a escala de avaliacdo Reynell S. Edwards, P. Fletcher, M. Garman, A.
Hughes, C. Letts e |. Sinka. De acordo com o laboratério da fala da universidade de
Aveiro, existem ainda outros testes para avaliacdo nas areas da fala e da voz como o
teste de Avaliacdo da Producdo Articulatéria de Consoantes do Portugués Europeu,
Goldman Fristoe Test of Articulation, Speech Filing System, Praat, Teste de Identificacdo
de Competéncias Linguisticas, Teste de Avaliacao da Linguagem Oral, entre outros. Em
Portugal a avaliacdo para caracterizar a area da comunicagdo e da linguagem para a
Folha de Perfil de Funcionalidade da crianga/jovem com PC, na SCPE e no PVNPC5A é
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utilizada a Classificacdo do Desempenho na Alimentacdo (CDA), a Classificacdo da
Comunicacdo Expressdo (CCE) e a Classificacdo do Controlo da Baba (CCB). Estes
instrumentos de avaliagdo foram traduzidos e trabalhados pelo grupo de investigadores
do PVNPC5A em articulagdo com a SCPE.

Paralelamente a todas as intervencbes ja referidas, segundo a Associacao
Portuguesa de Paralisia Cerebral de Faro?, atividades como a hipoterapia a hidroterapia,
e o0 desporto adaptado, interferem de forma positiva a nivel fisico, mental, social e

emocional, nas criancas com patologia neuromotora.

A par de todas estas intervengfes algumas criangas com PC necessitam, de acordo
com Leite e Prado (2004)% de fazer medicacdo especifica para controlo de episodios
convulsivos, para aliviar a dor, relaxar a espasticidade muscular ou os movimentos
involuntarios. Esta medicacdo pode ter como efeitos secundarios, entre outros,
sonoléncia agitacdo e fraqueza, que se refletem no estar geral da crianca e na realizagéo

das atividades diarias.

Atualmente, na espasticidade muscular, em casos especificos, criteriosamente
escolhidos, segundo Andrada (nd), tem sido utilizada a toxina botulinica, que embora
atue durante um periodo transitorio, tem registado éxito na prevencao de deformidades,
melhorando assim a qualidade de vida da criangca com PC. Ainda segundo esta autora, o
uso de ortéteses funcionais de acordo com cada situacdo € indispensavel para
melhorar/corrigir a postura e o movimento tendo em conta a funcionalidade da crianga na
sua globalidade. Na sequéncia dos problemas motores, as criancas com PC podem
apresentar diversas deformidades Osseas, problemas nas articulacdes e luxacdo da
anca. Nalguns casos ha necessidade de se realizarem intervencdes cirlrgicas
ortopédicas, com o objetivo de aliviar a dor e para manter e ou restabelecer a fungéo

motora.

2.5.4. intervencao educativa.

Na intervencdo educativa € indispensavel conhecer a definicdo, caracterizacéo e
fatores associados que podem estar presentes nas criancas com PC, ja atras descritos e
as implicagdes diretas nas competéncias funcionais e na aprendizagem das criangas com

estas problematicas.

2 www.appc-faro.org.pt/atividades
3 http://www.unifesp.br/dneuro/neurociencias/vol12 1/paralisia_cerebral.htm
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Varios autores, como Rett e Seidler (1996), Mufioz et al. (1997), Andrada (1999),
Ferreira, Ponte e Azevedo (1999) Nielsen (1999) e Jarrett (2007), consideram importante
ter em conta que nem todas as criancas com PC apresentam dificuldades ao nivel
intelectual e que a intervengéo com estas criangas e suas familias deve ser iniciada o

mais precocemente possivel. Andrada considera que estas criangas experimentam:

Dificuldades de aprendizagem que sdo devidas a disfungbes no
neurodesenvolvimento sendo importante uma avaliacdo e intervencéo
multidisciplinar (...) existem, nestes casos, dificuldades na aprendizagem da
leitura escrita e calculo que requerem um apoio educativo individualizado e
grande compreensao por parte dos educadores e professores. Na idade pré-
escolar é também importante (...) um apoio especifico com técnicas de integragao
sensorial que podem melhorar a organizagdo percetiva e motora e também o

treino de grafismo e apoio pedagdgico especifico (1999, p.7).

As criangas com PC beneficiam de uma intervencdo educativa precoce no sentido
de promover o seu desenvolvimento e potenciar as capacidades da crianca/familia. Este
tipo de intervencdo nunca deve ser desarticulada das restantes e sO tem sentido num
contexto multidisciplinar/transdisciplinar. A intervencdo precoce foi enquadrada
legalmente no Dec. Lei n° 891/99 de 19 de outubro, onde se refere que a intervencgao

precoce se destina a:

Criancas até aos 6 anos de idade, especialmente dos 0 aos 3 que apresentem
deficiéncia ou risco de atraso grave de desenvolvimento (...) aquele que por
fatores de risco pré, péri ou pdés natal ou ainda por razbes que limitem a
capacidade de tirar partido de experiéncias importantes de aprendizagem
(p.15566).

Mais recentemente o Dec. Lei n® 281/2009 de 6 de outubro cria o Sistema Nacional
de Intervenc@o Precoce na Infancia (SNIPI) que é “desenvolvido através da atuagéo
coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e da

Educagéo, com envolvimento das familias e da comunidade” (p.7298).

Para responder de forma adequada as necessidades e caracteristicas destas
criancas e facilitar o seu desenvolvimento, Correia e Serrano (1998) afirmam que todo o

apoio deve ser dado centrado na familia e nos seus contextos de vida.

Segundo Mufioz et al. (1997) e Nielsen (1999), a inclusdo das criangcas com PC é
favorecida pela existéncia de condicbes de acessibilidade e produtos de apoio

especificos (p. ex. computadores, software adaptado, uso de comunicagao
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aumentativa/alternativa; digitalizadores de fala, varios tipos de adaptacdes, cadeiras de
rodas), sendo necessério, na maioria dos casos, adaptacao de materiais e curriculos. O
objetivo € a maximizacdo da participacdo e da maior autonomia possivel em todas as

atividades na sua comunidade.

As criangas com PC pelas caracteristicas que tém sido expostas ao longo do
trabalho integram-se nas necessidades educativas especiais de carater prolongado
definidas no pelo Dec. Lei n°® 3/2008 de 7 de janeiro que caracteriza as criangcas com NEE

como:

Alunos com limitagdes significativas ao nivel da actividade e da participagéo,
num ou varios dominios de vida, decorrentes de alteracdes funcionais e
estruturais, de caracter permanente, resultando em dificuldades continuadas
ao nivel da comunicacgédo, da aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do

relacionamento interpessoal e da participacéo social (p. 155).

Ao definirmos um curriculo para as criangas com PC, de acordo com Jarrett (2007)
sera necessario abandonar a ideia de seguir, de forma ordenada, a sequéncia de

desenvolvimento habitual de uma crian¢ca sem PC.

Pelas suas dificuldades motoras a crianga com PC, pode ter que usar determinadas
estratégias que nao se enquadram na sua idade para conseguir, de forma eficaz,
aprender determinados conceitos e desenvolver o seu raciocinio (p. ex. uso de um

brinquedo adaptado; software adaptado no computador para perceber a causa efeito).

Pode ndo conseguir, construir uma torre, pegar em pecas para fazer um puzzle,
mas entender na mesma o conceito que esta subjacente & sua execucdo. E importante,
pois, definir intervengfes interativas, funcionais das quais também fazem parte as
diversas etapas de desenvolvimento (sentar, gatinhar, fazer torres com blocos), mas
embutidas em situagdes do dia-a-dia, nos seus contextos naturais e significativas para a

criancas e suas familias.

A sequéncia de atividades, sua repeticdo consistente, inserida nas rotinas,
proporciona aprendizagens significativas. Fornecer estimulacdo, ajuda verbal,
demonstrativa, visual e fisica que encoraje a crianga de forma gradual a desenvolver a
sua capacidade para estar com os adultos, com outras criancas, com 0s objetos,
trabalhando e treinando a utlizagdo de produtos de apoio especificos, criando

competéncias potenciadoras de uma maior autonomia para uma Inclusdo com sucesso.

e A intervencdo educativa em articulagdo com as outras vertentes deve

proporcionar competéncias sensoriais, motoras, percetivas, cognitivas, maior
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autonomia na comunicacdo, afetividade e nas aprendizagens. Segundo

Ferreira et al. (1999), a interven¢cdo deve atempadamente ser:

Bem planificada, visando as necessidades especificas da crianga, e o melhor
aproveitamento do contexto material e relacional (...) Basear-se-4 na
promocdo do desenvolvimento global da crianca, na prevencdo de
comportamentos incompativeis com o desenvolvimento, e na facilitacdo de

uma interacgao rica e gratificante para a criancga e para a familia (p.85).

Correia afirma ainda que toda a intervencdo com as criancas/jovens com PC deve
ter por base a melhoria da qualidade de vida e a melhor e maior autonomia possivel,

sendo que:

A filosofia adjacente a uma escola inclusiva prende-se com um sentimento de
pertenca, onde a crianga € aceite e apoiada pelos seus pares e pelos adultos que
a rodeiam. A diversidade é assim, valorizada, tendo como pilares, sentimentos de

partilha, participacéo e amizade (2003, p.30).

2.6. Intervencgéo Precoce Integrada

Para conhecer, clarificar e compreender a intervencdo realizada no Nucleo de
Intervencdo Precoce Integrada (NIPI) do Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral
Calouste Gulbenkian (CRPCCG), com criangcas com PC, em idade de intervencéo
precoce e suas familias, é necessario enquadra-la nas bases tedricas e histdricas que a

sustentam, intimamente ligadas a histéria e modelos tedricos da Intervencao precoce.

2.6.1. histdria da intervencéo precoce.

A intervencédo precoce (IP) esté ligada ao crescente interesse no desenvolvimento
da criangca, na educacdo e infancia e na educacdo em geral das criancas com
necessidades educativas especiais (NEE). De acordo com Serrano (2007), este interesse
fez surgir, na década de 60, nos Estados Unidos, o programa Head Start que no inicio
tinha como preocupacdo o atendimento a criangas em idade pré-escolar, socialmente
desfavorecidas (familias com caréncias culturais e socioeconémicas). Desenvolveu-se
em décadas diferentes tendo na segunda, ja sido assumida a necessidade de apoiar as
criangcas em risco ou com qualquer risco de desenvolvimento e posteriormente foi

alargada a criangas com NEE.
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Este programa, segundo Zigler e Valentine (1979, citado por Serrano, 2007), tinha
como preocupacao principal a prevencéo, articulagdo e atuacdo conjunta entre diversos

servigos, saude, psicologia, sociais, educativos os pais e familia.

A evolucao realizada até os pais serem considerados como parte integrante do
processo de intervencgdo, deixando a crianca de ser o foco principal desta, de acordo com
Serrano (2007) so6 foi considerada nos Estados Unidos com a publicacdo da lei publica
99-457 de 1986 e com a lei para a educacao de individuos com necessidades especiais
Individual With Disabilities Education Act (IDEA). Estas praticas, que tém em conta a
crianca, a familia e o seu meio ambiente, foram também replicadas na Europa, através da
evolugdo do modelo médico existente para um modelo social. Ainda segundo esta autora
o envolvimento dos pais e uma abordagem mais alargada através de equipas

multidisciplinares teve grande influéncia nos modelos atuais de IP.

Em Portugal o surgimento e desenvolvimento da IP estdo intimamente ligados a
evolugdo da educacdo especial, até esta se ter constituido um corpo Unico com

especificidades préprias.

De acordo com Bairrdo e Almeida (2003) e Franco e Apolénio (2008), a histéria da
IP em Portugal inicia-se com o apoio a familias e criancas com deficiéncia visual, na
segunda metade da década de 60, através do Servico de Orientacdo Domiciliaria do

Instituto de Assisténcia a Menores do Ministério da Salde e Assisténcia.

Surgiram depois 0s Centros de Paralisia Cerebral da Associacdo de Paralisia
Cerebral, como um apoio especializado para criangcas com paralisia cerebral e a
Associagdo de Pais e Amigos dos cidaddos com Deficiéncia Mental (APPACDM)

direcionada para o apoio a deficiéncia mental.

O CRPCCG é referido, por Serrano (2007) e Franco e Apoldnio (2008), como um
dos primeiros programas de IP na década de 70, pioneiro na area da intervencédo precoce

a criangas com PC.

Nos anos 70, de acordo com Bairrdo e Almeida (2003) e Franco e Apol6nio (2008),
surgem os centros de educagédo especial e o Ministério da Educacao cria uma estrutura
com as equipas de educacgéo especial, direcionadas para o apoio a criangas com NEE
que nesta fase ndo se encontravam ainda em jardim-de-infancia. Segundo estes autores
€ a partir de 1974 que se registaram alteracdes importantes, com o surgimento das
Cooperativas de Educacgéo e Reabilitagdo de Cidadaos Inadaptados (CERCI) no apoio as

criancas com deficiéncia, assim como diversas diligéncias por parte das Instituicbes
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Particulares de Solidariedade Social (IPSS) no sentido da importancia da integracéo

destas criancas no jardim-de-infancia e acesso as estruturas escolares.

Segundo Bairrdo e Almeida (2003, citado por Franco e Apolonio, 2008), foi também
grande impulsionador no surgimento de programas de IP em Portugal, jA com
organizacdo e um modelo tedrico de base, o “trabalho desenvolvido no COMP/

COOMP/DSOIP (usando essencialmente o modelo Portage)” (p.18).

Neste ambito, de acordo com Serrano (2007), surge o projeto de Coimbra em 1989
que, através dos recursos existentes na comunidade, cria o primeiro programa
direcionado para a IP com ambito multidisciplinar e interservigos, no qual participavam a

salde, a educacao e a assisténcia social.

Reconhecendo a necessidade da existéncia de programas direcionados
especificamente para a faixa etaria de IP, de acordo com Serrano (2007), é de salientar
gue o Ministério da Seguranca Social, através do despacho n°® 25/95, e o Ministério da
Educacdo, com a portaria n.° 1102/97, tiveram como objetivos estimular as Instituicées
privadas e a obrigatoriedade das escolas especiais e das equipas de educacdo especial
a promover programas que dessem resposta a criangas em idades precoces. Temos
como exemplo desta situacao o “Projeto Ser Crianga”. Ainda assim, de acordo com esta
autora, estas iniciativas ndo estabeleciam um quadro legal que sustentasse a existéncia

de servicos de intervencgdo precoce.

Em Portugal, o enquadramento legislativo para a IP surgiu em 1999 com o
Despacho Conjunto 891/99, elaborado por um grupo de trabalho constituido por

representantes dos trés Ministérios envolvidos, Saude, Educagdo e Segurancga Social.

Surgiram uma multiplicidade de préaticas e programas adequadas a cada meio e

realidade local, procurando dar resposta as suas caracteristicas e necessidades.

Com o objetivo de atualizar e harmonizar praticas e medidas nesta area, ja
avaliadas apés a publicacdo do Despacho Conjunto 891/99, foi aprovado o Dec. Lei n°
281/2009 de 6 de outubro que cria o Sistema Nacional de Intervencédo Precoce (SNIP),

gue foi concebido tendo como base:

Principios vertidos na Convencdo dos Direitos da Criangca e no ambito do
Plano de Acdo para a Integracdo de Pessoas com Deficiéncia ou
Incapacidade 2006-2009. Desenvolvido através da atuacdo coordenada dos
Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e da Educacéo,

com envolvimento das familias e da comunidade (p.1).
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A definicdo de IP tem sido utilizada, ao longo do tempo, para descrever praticas
diversas, segundo Guralnick (2001, citado por Russell, 2005, citado por Almeida, 2007),
sdo sentidas influéncias de cariz ecologico e sistémico que baseiam as definicdes e

conceitos de IP sublinhado:

A intervengcdo Precoce é melhor conceptualizada como um sistema designado
para apoiar os padrdes de interaccdo da familia que melhor promovem o
desenvolvimento da crianca e que optimizam 0 seu acesso a, e a sua utilizagédo
dos, servigcos educativos e outros normalmente proporcionados as criancas da
comunidade (2007, p.68).

Relativamente a definicdo de IP sdo de registar os elementos inovadores e
abrangentes de Dunst, relativamente a relevancia que d4 a todos os apoios e recursos
formais e informais que estédo ao dispor da familia. Segundo Almeida (2007), a crianca e
a familia sdo influenciados por estes recursos no seu funcionamento de forma direta ou

indireta.

A European Agency for Development in Special Needs Education, na analise
realizada, por um conjunto de especialistas, as situacdes de IP na Europa, séo referidos

aspetos chave e recomendacdes relativamente a esta area, definindo IP como:

Conjunto de servigos/recursos para criangas em idades precoces e suas familias
gue sao disponibilizados quando solicitados, pela familia, num certo periodo da
vida da criancga, incluindo qualquer accao realizada quando a crian¢a necessita de
apoio especializado para assegurar e incrementar o seu desenvolvimento
pessoal, fortalecer as auto-competéncias e promover a sua incluséo social. Estas
acgOes devem ser realizadas no contexto natural das criangas, preferencialmente
a nivel local, com uma abordagem em equipa multi-dimensional orientada para a
familia (2005, pp.17-18).

Relativamente ao que esta definido no Dec. Lei n° 281/2009 6 de outubro, no artigo

29 a Intervencédo Precoce destina-se a:

Criancas entre os 0 e os 6 anos, com alteragdes nas funcdes ou estruturas do
corpo que limitam a participagdo nas atividades tipicas para a respectiva idade e
contexto social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as

suas familias (p.7298).

No ambito das defini¢cdes, o presente decreto, no artigo 3°, a IP € descrita como um

“conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga e na familia, incluindo
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accOes de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educacéo,

da saude e da acgao social” (p.7298).

2.6.2. conceitos em intervencao precoce.

As definicbes e préticas de IP estdo intimamente ligadas a teorias e modelos que
importa referir. Quer os contributos dados a importancia determinante do ambiente que
rodeia a crianca para o0s quais, segundo Correia e Serrano (1998), os estudos
desenvolvidos por Hebb, Hunt e Bloom, nas décadas de 50 e 60, mostram que ambientes
pobres em estimulos podem ter efeitos negativos no desenvolvimento e comportamento

da crianca.

Foi também decisivo, de acordo com Serrano (2007), o trabalho sobre o
desenvolvimento da crianca de Piaget, na década de 50, ao defender uma teoria segundo
a qual a responsabilidade do desenvolvimento da crianca se devia ao seu organismo e ao

ambiente, mas que estes também se influenciavam mutuamente.

Ainda no campo da influéncia que o ambiente pode ter no desenvolvimento da
criancga, Correia e Serrano (1998), referem que outros autores, como Spitz e Skeels and
Dye, estudaram as relagfes primérias e realizaram estudos experimentais sobre o efeito
do ambiente em criangas institucionalizadas. Concluiram que ambientes de qualidade
podem reverter efeitos negativos no desenvolvimento durante os primeiros anos de vida,
mas observaram e compreenderam que quando esses ambientes ndo existem e faltam
relaces privilegiadas entre a crianca e o seu cuidador, os efeitos podem ser negativos e

devastadores.

Segundo estes autores, também Bowlby, ao estudar a importancia dos efeitos da
privacdo da presenca materna ou de um cuidador substituto significativo, na relagéo
afetiva nos primeiros anos de vida, desenvolveu a teoria da vinculagdo que provou a

importancia decisiva dessa relagdo na salde mental e no desenvolvimento da crianca.

A European Agency for Development in Special Needs Education, referindo
(Kotolak 1996), defende que todos os avangos e conhecimentos que tém sido feitos
sobre o cérebro e seu desenvolvimento e a influéncia que as experiéncias que as
criancas tém em idades precoces, tém no aumento e estabelecimento de ligacbes

neuronais, sao prova da sua importancia na IP. Ainda referindo Park e Peterson:

A investigacao recente sobre o desenvolvimento do cérebro parece provar que as
experiéncias positivas e ricas durante os primeiros anos da infancia podem ter

efeitos positivos no desenvolvimento do cérebro, ajudando as criangcas na
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aquisicao da linguagem, a desenvolver competéncias na resolucdo de problemas,
a estabelecer relagBes saudaveis com os pares e adultos e a adquirir diferentes
competéncias de grande importéancia ao longo da vida (2003, p.13).

Shonkoff e Phillips (2000) referidos pela European Agency for Development in
Special Needs Education acrescentam ainda que a intervengéo precoce € determinante
para um “ estadio forte ou um estadio fragil sobre o qual o desenvolvimento subsequente

é construido” (p.13).

Diversas abordagens e modelos teédricos, de acordo com Breia, Almeida e Colba,
(2004), constituem modelos de referéncia decisivos para a IP, para além das teorias

relativas ao desenvolvimento na infancia e a forma como as criangas aprendem.

Na década de 70, de acordo com Serrano (2007), um modelo decisivo para as
praticas de IP foi o Modelo Transacional, desenvolvido por Sameroff e Chandler. Este
modelo considera que os fatores biol6gicos e do ambiente variam ao longo do tempo.
Salientam o papel fulcral da familia e as influéncias matuas entre a criangca e a mesma,
na reciprocidade de um processo em continuum em que pais e criangas estdo

permedaveis a mudancas ligadas aos comportamentos que apresentam.

No Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner, segundo
Correia e Serrano (1998), todos 0s sujeitos estdo continuamente e de forma progressiva
em processo de desenvolvimento, adequando-se as mudancas e reestruturacdes
sucessivas dos seus contextos de vida. No seu modelo, Bronfenbrenner destaca quatro
niveis: o Microssistema, 0o Mesossistema, 0 Exossistema e o Macrossistema. Ainda
segundo estes autores, 0 primeiro nivel, o microssistema refere-se ao seio familiar em
gue se situam as relagbes com pais, irmaos e outros membros da familia e ao contexto

educativo contemplando as rela¢des, com os individuos que dele fazem parte.

O exossistema inclui varios contextos em que o individuo se encontra, que pode ser
o local de trabalho dos pais, em que mesmo que a crian¢a tenha pouco contacto, de

acordo com esta teoria, pode na mesma influenciar e ser influenciado por ele.

O mesossistema refere-se a possivel relagdo que pode existir entre os diversos
contextos, por exemplo os dois Ultimos referidos. Segundo Correia e Serrano (1998),
neste modelo, a crianga € influenciada de forma interativa e imediata através das

relacdes entre pais/educadores e familia e comunidade.

O macrossistema refere-se a contextos mais alargados que podem ter influéncia
decisiva na crianca e contempla o todo da sociedade e o que esta espera da crianga e da

familia. Essa influéncia traduz-se “na educagéao da crianga e na forma como a familia lida
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com os problemas inerentes a educacéo dos seus filhos” (Correia & Serrano, 1998, p.
23).

O Modelo sistémico da Familia esta enquadrado na teoria geral dos sistemas que
foi apresentada por Von Bertalanffy (1968). Esta teoria, de acordo com Correia e Serrano
(1998), tem como pontos basicos a interdependéncia e a influéncia mutua entre os
elementos vivos. Por outro lado, as interagbes entre os diversos elementos de um
sistema geram condi¢cdes que nao seriam possiveis se considerdssemos apenas o0

individuo.

Turnbull (1986) e os seus colaboradores, de acordo com Correia e Serrano (1998),
propuseram a integracdo dos conceitos da teoria sistémica familiar e da educacao
especial num enquadramento tedrico em que estivessem contemplados os recursos da
familia, a interacé@o familiar e o ciclo de vida da familia. Para isso seria indispensavel que
os profissionais estivessem cientes destas componentes e da sua complexidade

trabalhando em parceria com as familias.

Ainda segundo Correia e Serrano (1998), ligado a este trabalho é de referir a
adaptacdo, realizada por Dunst (1985), Dunst, Trivette e Deal (1994, 1998), dos conceitos
sistémicos sociais inerentes a IP, em que a familia € um todo social, com especificidades
proprias que sO a ela dizem respeito e a definem como Unica, embora sujeita a

influéncias e incluida nas redes sociais formais e informais.

O trabalho que foi sendo realizado por Carl Dunst e seus colaboradores deu origem
ao Modelo de Apoio Centrado na Familia que foi passando por diversas fases de acordo
com a evolucdo da sua investigacdo, tendo em 2000 surgido a terceira geracao deste

modelo. Este modelo tem como caracteristicas praticas centradas na familia, “ ajuda
prestada aos pais na obtencdo de servicos e capacidades que possam facilitar a
adaptacgao e o desenvolvimento da familia e da crianga” (Serrano, 2007, p.40). Identificar
e averiguar as suas necessidades, informando-os e capacitando-os para serem mais
eficazes nas suas decisbes. A intervencdo esta também direcionada para as

oportunidades de aprendizagem da criancga.

Uma intervencao eficaz, de acordo com Hobbs e colab. (1984, citado por Correia e

Serrano 1998), tem que considerar a familia no seu todo e ndo so a crianga e o individuo.

As familias constituem o elemento fundamental no desenvolvimento de criancas
saudaveis, competentes e responsaveis. Sugerimos, contudo, que as familias —

todas as familias — ndo poderao realizar esta funcdo tdo bem quanto desejam se
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nao tiverem o apoio de uma comunidade que fornece os suplementos formais e

informais aos recursos da familia (1998, p.21).

Segundo Correia e Serrano (1998), os modelos tedricos apresentados contribuiram
para uma evolucdo de mentalidades e para uma aposta na investigagdo e formacao de
profissionais no que a IP diz respeito. Por outro lado, foram também importantes
influenciando a classe politica e o governo para o surgimento de legislacdo adequada.
Ainda segundo estes autores, que se basearam em Simeonsson e Bailey (1990) e
Peterson (1988), a investigacdo tem comprovado que os programas de IP, onde as

familias estdo mais implicadas e ativas, sdo 0s que tém mais sucesso.

Como afirma Bailey e Wolery (1992, citado por Correia e Serrano, 1998), “a
intervengd@o tem que ser consistente com 0s objetivos e prioridades da familia, sendo o

apoio a ela prestado a peca fundamental nos programas de IP” (p.23).

Segundo Wolery, Strain e Bailey (1992, citado por Correia e Serrano, 1998), os
servigos centrados na familia obedecem a principios e devem focar a crianga como uma
parte que pertence a um todo, sendo esse todo a familia que deve ser apoiada pelos
servigos, no sentido de se tornarem auténomas e independentes destes, superando as
dificuldades e aprendendo a lidar com as necessidades bésicas e fundamentais do dia-a-
dia. O estilo de vida destas familias devia ser o mais ‘normal’ possivel, segundo estes
autores, seria importante que a familia conseguisse ter um estilo de vida saudavel, em
gue conseguisse lidar com a presenca dos problemas inerentes a sua situacdo tentando
ultrapasséa-los. Na perspetiva dos autores, devem ainda, ser os servigos, sensiveis a
diversidade cultural das familias, ser individualizados e, 0s servi¢cos prestados ser o mais

diversificado e variado possivel.

2.6.3. histdria do Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste
Gulbenkian de Lisboa e do Nucleo de Intervencéo Precoce Integrada.

Em Portugal, de acordo com Andrada (1997), a assisténcia a crianca com PC,
comecou pela iniciativa da mée de uma criangca com PC, que procurou promover a
criacdo de um pequeno centro de tratamento integrado na Liga dos Deficientes Motores.
Inicia-se assim uma consulta externa, onde, através do atendimento destes casos, se
reconheceu a especificidade desta patologia e a necessidade da existéncia de um centro
para a observacao de criancas com esta problematica que iniciou a sua atividade em sete
de maio de 1958.
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Ap6s um ano de existéncia e por dificeis condicdes econémicas a Liga dos
Deficientes Motores desligou-se do centro transferindo-o para a Fundacédo Adolfo Vieira
de Brito, que, apds um ano, em abril de 1960, o encerrou, ficando as criancas com PC e

suas familias sem apoio.

Um grupo de pais e técnicos que a altura funcionavam neste centro, preocupados
com esta situacdo, em maio de 1960, organizaram uma comissdo que elaborou os
estatutos para a constituicho de uma associacdo (Associacdo Portuguesa de Paralisia

Cerebral- APPC) e os submeteu a aprovacao no Ministério da Saude.

Assim nasceu o primeiro Centro de Reabilitagdo para a paralisia cerebral, em
Lisboa, que funcionou de inicio em instalagdes precérias, com o apoio da Misericordia de

Lisboa, e do entdo Ministério dos Assuntos Sociais e Ministério da Educacéo.

Esta situacdo alterou-se no ano 1965, em que foi possivel, com o apoio da
Fundacdo Calouste Gulbenkian, alugar um prédio com melhores condi¢des e construir e
equipar o que ainda é hoje o Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral Calouste

Gulbenkian, em terreno cedido pela Camara Municipal de Lisboa.

Foi também a partir desta altura, com apoio da Fundacdo Calouste Gulbenkian,
através de diversas bolsas, possivel a especializacdo de técnicos portugueses no
estrangeiro, assim como, realizar formacdo e seminarios em Portugal com peritos

estrangeiros, na area da paralisia cerebral.

O Centro funcionou durante 17 anos debaixo da alcada desta associacao, estando
a sua manutencdo e o seu desenvolvimento técnico-administrativo, dependentes de

acordos financeiros, com entidades particulares e oficiais.

Segundo Andrada (2007), o Estado, reconhecendo as suas competéncias técnicas,
oficializou este servico em 1997, integrando-o na estrutura da entdo Secretaria da
Seguranca Social que, a partir de janeiro de 2001, se intitula Instituto de Solidariedade e

Seguranca Social (ISSS).

No presente, a gestdo do CRPCCG esta cedido & Santa Casa da Misericérdia de
Lisboa (SCML), por um periodo de trés anos de acordo com o Dec. Lei n® 16/2011 de 25

de janeiro. De acordo com o Regulamento Interno o CRPCCG tem como misséo:

Prevenir, Desenvolver, Habilitar, Reabilitar e Incluir na Comunidade a Pessoa com
Paralisia Cerebral e outras situagcbes neuromotoras, através de equipa
pluridisciplinar, promovendo a sua qualidade de vida com desempenhos de

exceléncia (2010, p.5).
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Intervém com criancas na area da intervengdo precoce, dos zero meses aos seis
anos, na area da Re(Ha)bilitacdo dos seis anos aos 18 anos. Na Unidade de Tecnologias
Aumentativas e Alternativas de Comunicacdo criancas dos 18 meses, sem limite de
idade, no Gabinete de Informacgédo e Aconselhamento de Produtos de Apoio a partir dos
16 anos e sem limite de idade. Na Unidade de Reabilitacdo e Integracdo Socio
Ocupacional com jovens a partir dos 16 anos aos 50 anos.

Esta dividido em duas unidades a Unidade de Reabilitagdo e Integracdo Sécio
Ocupacional (URISO) e a Unidade de Habilitacdo e Desenvolvimento (UHD), onde esta
sediado o Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada (NIPI), onde é desenvolvida a
intervengd@o precoce integrada da qual fazem parte as criangas/familias, sobre as quais

este estudo incide.

O trabalho desenvolvido pelo CRPCCG na intervencdo precoce com criangas com
PC esta enquadrado na historia e desenvolvimento registado no apoio as criangas com

necessidades educativas especiais.

Foi realizado um levantamento dos documentos existentes na biblioteca do
CRPCCG sobre esta intervencdo. Foram apenas encontrados documentos oficiais da
candidatura ao Programa Europeu Helios Il, onde encontramos aspetos referentes ao

programa Europeu ao nivel dos objetivos e caracteristicas das candidaturas.

Foram também encontrados registos da candidatura do CRPCCG nos quais séo

mencionados os objetivos da intervengéo precoce integrada (IPI) em criangcas com PC.

Para a localizagdo temporal desta intervencdo e seus objetivos contribuiram
também algumas conversas com a Dr.2 Maria da Graga Campos Andrada que

gentilmente acedeu a dialogar informalmente sobre estes aspetos.

O Nducleo de Intervencéo Precoce Integrada (NIPI), do Centro de Reabilitacdo de
Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian (CRPCCG), que na década de 90 se denominava
de Unidade de Avaliagcéo Intervengdo e Encaminhamento (UAIE), iniciou a intervencao
com grupos de criangas com paralisia cerebral e outras situacbes neuromotoras, na
maior parte dos casos, com idades compreendidas entre os 18 meses e os 3 anos de
idade.

Segundo a equipa do CRPCCG (1995), esta intervencdo teve como objetivos
principais intervir precocemente adotando uma abordagem no &ambito do
neurodesenvolvimento, valorizando a facilitacdo da fungcdo da crianga, proporcionando
experiéncias e vivéncias de acordo com a sua idade, favorecendo e criando condi¢cbes

para um desenvolvimento o mais harmonioso possivel, tendo a familia como parceiro.
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A intervencdo realizava-se em grupos de 5 criancas, numa sala do CRPCCG,
organizada como numa creche, com ambiente calmo e estimulante e produtos de

apoio/tecnologias de apoio adaptados a participagdo da crianga e necessarios a

avaliacao/intervencgéo a realizar.

As criancas/familias frequentavam este programa duas vezes por semana, da parte
da manh@, estando o resto do tempo integradas nas diversas estruturas da comunidade
(casa, ama, creche, jardim-de-infancia). A intervencdo em contexto familiar e nos outros

contextos em gue a criancga estivesse integrada estava também contemplada.

A intervencdo era estruturada e planeada individualmente de acordo com as
caracteristicas e necessidades de cada criangca, de uma forma geral para facilitar a

exploracéo e interagdo com o ambiente, a autonomia e a socializagéo.

Na altura a maior inovacdo desta intervencdo, teve a ver com o facto de ser
realizada através de um programa pedagoégico e terapéutico integrado com uma equipa
transdisciplinar, logo com os pais como parceiros. Da equipa faziam parte os pais, a
médica, a educadora, as terapeutas (fisioterapeuta, terapeuta da fala e terapeuta

ocupacional), a enfermeira, a psicologa, a assistente social e a auxiliar de educacéao.

O facto de pais/familia e técnicos permanecerem em simultaneo na intervencao era
uma mais-valia para um melhor conhecimento da crianca por parte de todos os
intervenientes, assim como, a possibilidade de os pais se aperceberem das capacidades

dos seus filhos, sentindo-se mais competentes.

Segundo o Secretariado Nacional de Reabilitacdo e a Comissdo Nacional do
Programa Helios Il Portugal (1995), através de uma equipa pluridisciplinar, coordenada
pela Dr.2 Maria da Graca Campos Andrada, médica especialista em pediatria do
desenvolvimento e reabilitacdo, 0 CRPCCG, candidatou-se ao programa Europeu Helios
Il na area de reabilitacdo funcional em intervencao precoce. Segundo a Comissdo do
Concurso Helios Il (1995), nesta area seria condigdo necessaria, entre outras, responder
aos individuos com deficiéncia, providenciar as terapias e técnicas adequadas e dar

igualdade de oportunidades nas tomadas de deciséo.

De acordo com o Secretariado Nacional de Reabilitacdo e a Comisséo Nacional do
Programa Helios Il Portugal, a Unido Europeia organizou o Programa Helios Il, com o

seguinte objetivo:

Promover a igualdade de oportunidades e a integracdo das pessoas com
deficiéncia (...) aberto a projetos em curso nos 12 estados membros da Uniao

Europeia, 0s quais provem desenvolver praticas inovadoras (...) sensibilizar a
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opinido publica para as acgfes locais nacionais ou regionais que sejam

consideradas modelos de boa prética (1995, pp.2-7).

Nesta candidatura Portugal ganhou uma medalha de prata, por este tipo de
intervenc@o ter sido considerada como um modelo de boas préaticas, na area da
reabilitacao funcional para criangcas em idades precoces e suas familias.

2.6.4. caracterizacdo do nucleo de intervencgéo precoce integrada.

O Ndcleo de Intervencdo Precoce Integrada (NIPI) destina-se a Criancas com
paralisia cerebral e outras situacdes neuromotoras complexas e suas familias, com
idades compreendidas entre os 15/18 meses e os 5/6 anos que sdo propostas pelas
equipas externas do CRPCCG. (Anexo F).

Relativamente ao enquadramento na IP o NIPI enquadra-se como uma organizacao
especializada na intervengdo com criancas com Paralisia Cerebral e outras situacdes

neuromotoras.

Situa-se como um recurso comunitario formal em articulagdo com todas as redes
sociais de apoio a familia/crianga, segundo Trivette et al. (1997, citado por Serrano,
2007):

O termo recursos comunitarios (...) significa redes de apoio social pessoais,
organizacdes, grupos e associagbes, programas da comunidade e
profissionais, Servicos profissionais especializados, etc., que podem ser
utilizados pelas criancas familias, providenciando desta forma, experiéncias e
oportunidades, quer as criangas, quer aos pais, as quais, por sua vez, irdo ter
um impacto positivo no comportamento e desenvolvimento da crianca,

pai/mae e familia (2007, p.99).

O programa do NIPI assenta em pressupostos teoricos ja referidos relacionados
com os modelos transacional de Sameroff e Chandler, ecologico do desenvolvimento

humano de Bronfenbrenner e com o modelo de apoio centrado na familia de Dunst.

A intervencdo desenvolvida no NIPI centrada na crianca/familia, de acordo com o
modelo ecoldgico, desenvolve um trabalho multidisciplinar/transdisciplinar e a
intervengao/apoio num Unico espaco fisico (evitando que a crianga tenha que percorrer
os diversos departamentos) promovendo paralelamente uma abordagem holistica de

filosofia transdisciplinar.

E uma intervencéo pedagogicalterapéutica e social, que se desenvolve em contexto
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de sala em grupo com 6 a 7 criangas, cada um, com periodicidade bissemanal e que se
estende a comunidade, em que a Crian¢ca/Familia esta inserida.

E coordenado por uma educadora e promovido por uma equipa com 0s seguintes
elementos: pais, educadora, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala,
assistentes operacionais e de uma forma mais alargada assistente social, psicéloga,

enfermeira e médica.

Durante a intervencdo na sala podem estar presentes, os pais ou familiares quando
Ihes é possivel, cuidadores e a educadora, as terapeutas e quando necessario a

enfermeira.

2.6.4.1. principios orientadores.

Apbs o enquadramento do NIPI na IP e nos modelos teéricos, apresentamos, de
seguida, a sua organizacado e intervengdo direta com as criangas/familias, que tem os

seguintes principios orientadores:

e A abordagem centrada na crianca/familia, apoiando os pais e a familia alargada,
com o objetivo de os capacitar e corresponsabilizar, tornando-os autbnomaos nas

suas decisoes;
e Estabelecer relacdes de afetividade e seguranca com as familias/criancas;

e Articular com todos os contextos naturais em que as criancas/familias estdo

inseridas contemplando todas as redes sociais formais e informais;
¢ Promover competéncias sensoriais, motoras, percetivas e cognitivas;
e Promover maior autonomia na comunicacao, afetividade e nas aprendizagens;

e Divulgar este tipo de intervencdo apostando na informacéo/formacéo de familias,

cuidadores e técnicos das diversas areas envolvidas;

e Sensibilizar para esta problematica através da orientagdo de estagios de cursos

basicos, pés basicos e profissionais;

Apo6s a admissdo no NIPI é realizada uma entrevista com a familia baseada nas
rotinas da crianca/familia. E explicada a familia o funcionamento e objetivos do NIPI e é
entregue um “caderno” personalizado para a crianga/familia com toda a informagao sobre
o funcionamento, objetivos e posterior registo de atividades desenvolvidas ao longo da

intervencao.
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E também marcada a data de inicio da mesma e a familia é levada a conhecer a
sala onde ir4 ser desenvolvida a intervencao. Nesta entrevista € também marcado com a

familia a data de avaliagdo conjunta da crianca.

A avaliacdo e levantamento das necessidades da crianca e familia é realizada em
conjunto com 0s pais nos tempos em que estdo na sala com a crianca e a equipa e
também em reunides formais nas quais é construido o plano individual (PI) onde consta a
data da reavaliacdo conjunta. Este plano pode, em qualquer altura, ser reavaliado pelos

pais e a equipa.

2.6.4.2. a equipa transdisciplinar.

A intervencédo realizada na sala é apoiada em atividades pedagogicas/terapéuticas,
baseadas nas rotinas e adequadas a idade, com envolvimento e partilha/ensino de
determinadas técnicas especificas facilitadoras da interagdo da crianga com 0s pais ou
cuidadores e equipas da comunidade (como pode pegar ao colo, dar de comer, a melhor
forma de mudar a fralda, como comunicar, como brincar, maior autonomia possivel nas

rotinas da familia).

A atuacdo de todos os elementos é feita ao mesmo tempo na sala, com partilha e
transferéncia de conhecimentos e saberes, ultrapassando os limites da sua area

profissional.

A equipa desloca-se ainda a comunidade aos contextos naturais em que as
criancas/familias estdo inseridas apoiando e articulando com as redes sociais formais e
informais. A mesma reune-se quinzenalmente, para planear toda a logistica do
funcionamento dos grupos elaborando a calendarizacdo das saidas externas ao
domicilio, a creche, ao jardim-de-infancia, & consulta com fisiatra para cada
crianca/familia, com a equipa e o0s estagios de cursos basicos, p6és basicos e
profissionais das diversas areas envolvidas e a intervencdo com as criancas/familias,
avaliacdo/reavaliacdo e reflexdo das estratégias de intervengéo para cada crianga e para

0 grupo, de acordo com as suas caracteristicas e necessidades.

A equipa realiza ainda o plano de acdo anual e o relatorio anual de avaliacdo do
NIPI.

2.6.4.3. intervencdo com as criancgas/familias.

Na planificagdo da intervencdo com estas criancas/familias é importante ter
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presente, segundo Ferreira, Ponte e Azevedo:

Uma perspectiva ecologica e interaccionista a qual privilegia as trocas entre a
crianca e o seu meio como o fundamento no qual assenta todo o potencial de
desenvolvimento e de aprendizagem da crianga bem como a sua
possibilidade de realizacgdo como ser humano, eminentemente social,

usufruindo e partilhando bens inerentes a sua comunidade (1999, p.83).
Na planificacdo da intervencao é importante ter em conta:

¢ O ambiente fisico das salas organizado e estruturado de acordo com a faixa
etaria destas criangas, estimulos visuais adequados, com areas definidas,
area do vestir/despir no colchdo, area do computador, area das atividades
sensoriais, area do jogo simbdlico, area trabalho de grupo (mapa de

presencgas, mapa do tempo, histérias e cangbes adaptadas), area da higiene.

o Atividades Pedagogicas previamente programadas, para estas criangas com
necessidades complexas de comunicagéo, adaptadas e organizadas através
da utilizagdo de meios de comunicacdo aumentativa/alternativa, com
simbolos pictogréaficos para a comunicagcdo (SPC), assim como de produtos
de apoio adequados que facilitem a aprendizagem e a participacdo ativa e
autbnoma da crian¢ca na atividade que esta a ser desenvolvida (tabelas e
mapas de comunicagdo; mapa do tempo, mapa de presencas adaptado com

simbolos SPC — Simbolos Pictograficos para a Comunicacéo).

¢ Os materiais, 0s brinquedos e as atividades estdo adaptados, de acordo com
as possibilidades de manuseamento de cada crianca (materiais plastificados,
antiderrapantes, adaptacdes para marcadores, velcro), com comunicagéo
aumentativa/alternativa (CAA) e preparadas para a utilizacdo de ajudas
técnicas/produtos de apoio (cadeiras adaptadas, standing, andarilhos
digitalizadores de fala, manipulos, interfaces para o computador, braco

articulado).

e Providenciar a repeticédo estruturada de situacdes/atividades
progressivamente enriquecidas, contextualizadas nas rotinas da crianca, para
a assimilacdo, integracédo e generalizacdo de conhecimentos. Nas atividades
propostas sao utilizadas ajudas técnicas/produtos de apoio e adaptacao das
mesmas com comunicacdo aumentativa/alternativa — CAA (histérias

adaptadas, cancdes e jogos adaptados, software especifico).

e O reforco positivo e sisteméatico nas situacdes de tentativa ou concretizacdo
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de algo, deve ser uma constante em todo o processo de intervencao.

Estas criancas necessitam de mais tempo que as outras para integrar a
informacé@o que lhes é dada, sendo necessério uma grande variedade de

estimulos significativos para que consigam elaborar e processar as respostas.

Praticar com as criancas a utilizacdo de dispositivos de suporte as atividades
escolhidas, assim como o treino de acesso ao computador e a utilizacdo de
software adaptado, com o objetivo de facilitar as ferramentas necessarias

para a aprendizagem e concretizacdo de contetdos escolares.

Utilizar estratégias como, falar com a crianca sobre a atividade usando frases
simples, apontando para o simbolo correspondente, ou ativando uma
mensagem que foi gravada. Dando tempo para que a crianca responda no

seu turno de conversacao.

A intervengdo necessita de ser continuada nos outros contextos de vida da

crianga.

Avaliacao/intervencdo continua da participacdo da crianca e dos seus

intervenientes para a reformulagéo dos objetivos sempre que necessario.
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3. Metodologia
3.1. Formulacao do Problema

A intervencdo precoce Integrada, realizada no NIPIl, possui caracteristicas
especificas na intervengéo de criancas com PC e suas familias que ainda estdo a ser

estudadas, assim como os seus reflexos na inclusdo das mesmas.

A realizacdo deste estudo, parte do interesse em perceber se, e em que medida,
este tipo de intervencéo, que é realizada no CRPCCG, no NIPI, facilita a evolugéo e

incluséo das criangas com PC na comunidade.

A sua relevancia deve-se também ao facto de proporcionar o conhecimento de um
trabalho que se desenvolve ha varios anos e que continua em curso, descrevendo este
tipo de intervencéo (IP integrada) e procurando compreender em que medida esta se

constitui como facilitadora na evolucéo e incluséo das criangas com PC e suas familias.

Pretende-se contribuir para uma reflexdo sobre o modelo e as praticas utilizadas no
NIPI, gue surgiram como um plano de trabalho inovador e com relevancia em programas
internacionais, procurando avaliar a sua eficacia na melhoria da qualidade de vida para

as criangas com PC e suas familias.

No campo institucional, compreender os efeitos desta intervencdo nos utentes para
0S quais estéa dirigida, assim como, do ponto de vista dos utilizadores, qual a qualidade
da intervencao que esta ao seu servico, permitindo uma reflexdo sobre os aspetos que
podem ser reformulados e otimizados com o objetivo de melhorar a eficacia da

intervencao.

O objeto deste estudo esta assim dirigido para a intervengéo precoce integrada em
criancas com PC realizada no Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada do Centro de

Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian de Lisboa.

Na definicho de um objeto de estudo, de acordo com Sousa, e Baptista (2011),
devem ser tidos em conta diversos aspetos, como o estar ligado a experiéncia,
motivacao, facilidade de acesso pessoal do investigador ao objeto de estudo e se existem

0S recursos necessarios para que este se concretize e seja exequivel.

E o que acontece neste caso em que a escolha da investigacdo na area da
intervenc@o com criancas com PC em idades precoces esta diretamente ligada ao facto
de a autora do estudo trabalhar na instituicdo, no Nucleo de Intervencdo Precoce

Integrada.
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A autora deste estudo iniciou, em 1995, como educadora, a colaboracdo direta
neste tipo de intervencao, que ja se encontrava implementada no CRPCCG.

O contacto prolongado que tem tido com o objeto de estudo, o interesse em
descrever e compreender melhor este fendbmeno e o facto de existirem dados acessiveis,
passiveis de serem analisados e trabalhados para serem utilizados, para o estudo em

causa, constituiram também elementos decisivos para a sua realizacao.

3.2. Questao de partida

A questdo de partida, segundo Quivy e Campenhoudt (2008), constitui uma
estratégia fundamental para iniciar um estudo. Questionar o que de facto queremos saber
da forma mais fiel possivel de acordo com o nosso propésito. Ainda para Freixo (2011), a
melhor forma de o fazer é apresentar o problema em forma de questdo. Segundo estes
autores a questdo de partida deve ser cuidadosamente colocada de forma clara e

precisa, pertinente e realista, dando a conhecer o caminho que queremos seguir.

Assim enquadrdmos o nosso problema através da formulagéo da seguinte questéo
de partida: Serd que a intervengdo precoce integrada realizada no NIPI constituiu um
facilitador na evolucéo e inclusédo das criangas com paralisia cerebral, nascidas de 2001 a
2005 notificadas no PVYNPC5A?

3.3. Objetivos do estudo

O objetivo geral, de acordo com Sousa e Baptista (2011), implica clarificar o que se
pretende atingir no final da investigagao.

O nosso estudo pretende contribuir para a compreensao da intervengcdo precoce
integrada (IPI), realizada no Nucleo de Intervencao Precoce Integrada (NIPI) e se esta
constituiu um elemento facilitador da evolucdo e inclusdo das criangcas com PC e suas

familias, na comunidade.

Assim de acordo com a nossa questao de investigacdo e na sequéncia do objetivo

geral tracamos 0s seguintes objetivos especificos:

e Caracterizar as criangas com PC nascidas de 2001 a 2005 e suas familias,

notificadas no PVNPC5A que usufruiram de uma IP integrada no NIPI;

o Encontrar indicadores que permitam perceber se a IP integrada facilita a

evolucdo das criangcas com PC no final da IP integrada no NIPI. Criancas
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nascidas de 2001 a 2005 notificadas no PVNPC5A;

e Saber qual a percecdo dos pais das criancas nascidas de 2001 a 2005
notificadas no PVNPC5A sobre a IP integrada realizada no NIPI;

e Saber qual a percecdo dos pais das criancas nascidas de 2001 a 2005
notificadas no PVNPC5A, sobre a influéncia da IP integrada realizada no NIPI

na evolucao dos filhos (as);

e Saber qual a percecdo dos pais das criancas nascidas de 2001 a 2005
notificadas no PVNPC5A, sobre a influéncia da IP integrada realizada no NIPI

na inclusao dos filhos (as);

¢ Identificar fatores significativos relativamente & inclusdo das criangcas com PC
nascidas de 2001 a 2005 notificadas no PVYNPC5A que usufruiram de uma IP
integrada no NIPI.

3.4. Tipo de estudo

Segundo Almeida e Freire (1997), a investigacdo na sua busca de producdo de

“

conhecimentos pode ser “ baseada em dados e observagbes” e em “(...) teorias ou
postulados tedéricos”. Assim na primeira situagao, a utilizada neste estudo “ (...) o método

cientifico confunde-se com um método indutivo de compreensao da realidade” (p.30).

De acordo com estes autores, neste caso O investigador quer obter mais
informacéo sobre o assunto que investiga, coletando, descrevendo e relacionando uma
parte dos dados obtidos, procurando explicacdes possiveis para a sua questdo de

investigacao.

Segundo Sousa e Batista (2011), este tipo de estudo enquadra-se nos estudos
qualitativos/fenomenolégicos, em que “O investigador pretende conhecer e compreender
0 objeto, ou seja, 0 seu problema de investigacdo. Estuda um nimero limitado de sujeitos

através de um envolvimento prolongado e intensivo, de forma a analisar os significados”
(p. 64).

A ideia defendida por estes autores vai ao encontro daquilo que pretendemos no
nosso estudo, ou seja, de forma exploratdria, com uma abordagem qualitativa, descobrir
aspetos que permitam compreender e descrever melhor a probleméatica do nosso estudo,
ou seja, compreender se a intervencao precoce integrada se constitui, e de que modo,

como facilitadora da evolucéo e inclusédo das criangcas com paralisia cerebral.
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De acordo com Almeida e Freire (1997), pelas caracteristicas acima descritas em “
estudos exploratorios, em estudos preliminares ou em estudos epidemiolégicos” (p.43),
ndo é obrigatério serem colocadas hipéteses, tendo em conta que ndo vamos
verificar/testar algo que solucione um problema. No entanto segundo Sousa e Baptista
(2011), devem ser formuladas uma ou varias questdes que orientem a investigacéo e as
quais se pretenda dar resposta, como no caso da nossa questdo de partida e seus
objetivos.

3.5. Amostra

3.5.1. definicdo e selecdo dos sujeitos da amostra.

De acordo com Reis (2010), se o objetivo do estudo for a descricdo de um
fendmeno, podemos trabalhar com uma amostra pequena, enquanto se for exploratério ja
exige uma amostra maior dado que se pretende alcangar novos conhecimentos. Ainda de
acordo com Almeida e Freire (1997), no caso dos estudos exploratorios, em que o
objetivo ndo é a generalizacdo dos dados para outras situacdes a ndo ser a referente ao

proprio estudo, € frequente a utilizagdo de uma amostragem n&o probabilistica.

No caso das amostras nao probabilisticas ou ndo aleatérias, segundo Sousa e
Baptista (2011), incluem-se as amostras por conveniéncia, como é o caso da amostra do
nosso estudo. Este tipo de amostragem “ocorre quando a participagao é voluntaria ou os

elementos da amostra sdo escolhidos por uma questao de conveniéncia” (p.77).

A populacao alvo deste estudo séo as criangas com paralisia cerebral em idade de
intervengd@o precoce e suas familias que tiveram de uma intervengéo precoce integrada
no NIPI, nascidas de 2001 a 2005, notificadas no PVYNPC5A

Na selecao da amostra foram utilizados os seguintes critérios:

e Criancas com PC e suas familias que frequentaram o NIPI e foram objeto de

uma IP integrada;
¢ Criangas nascidas de 2001 a 2005, notificadas no PVYNPC5A e suas familias;

e Criancas com PC e suas familias que ja terminaram a sua intervencao no
NIPI.

Segundo estes critérios a populacdo seria constituida por 24 criangas com PC e
suas familias. Destas, 20 autorizaram a participacdo no estudo e responderam ao

questionario, sendo este o numero final de participantes no mesmo.
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3.6. Materiais e instrumentos utilizados

e Para caracterizar as criangcas com PC nascidas de 2001 a 2005 e suas
familias, notificadas no PVNPC5A que usufruiram de uma IP integrada no
NIPI, foram utilizados os dados do PVNPC5A e os dados dos processos
existentes no NIPI;

o Para obter indicadores que permitam perceber se a IP integrada facilita a
evolucdo das criancas nascidas de 2001 a 2005, com PC no final da
intervencéo no NIPI, foram utilizados os dados dos processos existentes no
NIPI referentes & sua caracterizacdo socioeducativa antes e no final da

intervencdo no NIPI.

e Para obter indicadores sobre a percecdo dos pais sobre a IP integrada no
NIPI e a sua influéncia na evolucdo e na inclusdo dos seus filhos (as), o

instrumento utilizado foi o inquérito por questionario;

e Para identificar fatores significativos relativamente a inclusdo das criangas
com PC nascidas de 2001 a 2005 notificadas no PVNPC5A que usufruiram
de uma IP integrada no NIPI. Foi utilizado o inquérito por questionario, dados
dos processos existentes no NIPI e dados do PVNPC5A.

3.7. Procedimentos e tratamento de dados

Para a realizacédo deste estudo foram seguidos os seguintes procedimentos:

Foi realizado um levantamento bibliografico e documental para compreender a
viabilidade do nosso estudo e sua problematica. Foi também tido em conta se os dados

existentes possibilitavam a sua execucéo.

ApoOs esta primeira etapa foram feitos os pedidos de autorizagdo para a realizagéo
do estudo & Santa Casa da Misericordia de Lisboa e ao Centro de Reabilitacdo de
Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian (Apéndice A), aos pais para a utilizacdo dos
dados no estudo (Apéndice B) e ao Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia

Cerebral para aceder aos dados necessarios (Apéndice C).

No inicio do estudo foi elaborado um cronograma de forma a planificar as varias

etapas do trabalho (Apéndice D).

Uma parte essencial do processo de tratamento dos dados é. segundo Miles e

Huberman (1984, citado por Hébert, Goyette e Boutin, 2012), numa fase inicial, a reducao
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dos dados do material que foi levantado. Esta fase deve, segundo estes autores, passar
por etapas como “selec¢do, de centragéo, de simplificacdo e de transformacgao” (p.109).
Ainda segundo Miles e Huberman (1984, citado por Hébert, Goyette e Boutin (2012), a
reducéo dos dados é um continuum desde a decisdo do que vamos recolher até a fase
de codificacdo do material recolhido e sua sintese.

Ainda segundo Hébert et al. (2012), referindo Erickson, apontam, como
procedimentos essenciais, uma leitura profunda e repetida dos dados, a fim de selecionar
palavras ou frases significantes para posteriormente as categorizar e analisar de forma

indutiva.

Baseados nestes autores a recolha e tratamento dos dados foram organizados

tendo em consideragéo as etapas mencionadas pelos mesmos.

3.7.1. procedimentos narecolha e tratamento de dados do PVNPC5A.

No tratamento dos dados referentes ao PVNPC5A foi realizada analise documental
com identificagdo dos principais parametros significativos. Foram recolhidos dados das
criangas em diversas areas: etiologia (Anexo G), diagnostico, outros diagnosticos, défices

associados (Anexo H), perfil de competéncias funcionais e nivel cognitivo (Anexo |).

Foram também recolhidos dados para a caracterizagdo das familias: Escolaridade

da mée, idade da mée no nascimento e irmaos anteriores (Anexo J).

Apbs este levantamento, os dados foram apresentados em graficos de forma a

tornar mais facil e evidente a leitura dos resultados.

3.7.2. procedimentos narecolha e tratamento de dados dos processos das
criancas/familias do NIPI.

No tratamento de dados, dos processos e das Fichas de Caracterizacdo
Socio/Educativa/Terapéutica (Anexo K), das criancas que frequentaram o NIPI, foi feito
um primeiro levantamento de dados, no inicio e final da intervencédo com a época em que
iniciaram a entrada em creche, jardim-de-infancia ou escola através de analise
documental (Apéndice E). De seguida a informacgéo recolhida foi organizada para cada
crianca salientando os aspetos mais relevantes, pelas seguintes areas: area autonomia
(alimentacéo, higiene, mobilidade), area sécio afetiva (relacdo com adultos; relacdo com
outras criangas; motivagdo/comportamento), area da linguagem/comunicagdo, area
cognitiva e tecnologias/produtos de apoio (Apéndice F). ApOs o levantamento desses

dados, através de andlise de conteddo procedeu-se a sua aglutinacdo e reducdo dos
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mesmos salientando os aspetos essenciais (Apéndice G). Completdmos a recolha de
dados com a idade no inicio e final da intervencdo e tempo de permanéncia na mesma
(Apéndice H).

Para a caracterizacdo das familias da amostra foram recolhidos dados dos
processos do NIPI referentes a constituicdo do agregado familiar, apoios informais a
familia, habitacdo e situagéo profissional (Apéndice I).

3.7.3. procedimentos e tratamento de dados dos questionarios dirigidos aos
pais.

Tendo em conta as caracteristicas deste estudo, de cariz qualitativo, exploratério e
descritivo, o instrumento escolhido para levantamento de dados foi o inquérito por
guestionario. De acordo com Bell (1997), a utilizacdo deste instrumento permite “ Obter
respostas de um grande numero de individuos as mesmas perguntas, de modo a que o
investigador possa descrevé-las, compara-las e relaciona-las e demonstrar que certos

grupos possuem determinadas caracteristicas” (p.26).

A sua escolha possibilitou também a ndo existéncia de qualquer tipo de influéncia
do investigador sobre as respostas, deixando 0s pesquisados mais a vontade,
escolhendo também o momento mais apropriado para a sua resposta. Outro fator
importante foi o facto de poder ser usado com rapidez para um numero significativo de

sujeitos.

O questionario utilizado foi um questionario misto com 10 perguntas abertas e uma
fechada, com o objetivo de permitir respostas mais aprofundadas, sobre o tema do

estudo.

No tratamento de dados dos questiondrios realizados aos pais foi feita analise de
contetdo recorrendo a dados numéricos que serviram de acessorio descritivo de
natureza qualitativa, pretendendo registar, descrever e interpretar as opinides dos pais
acerca das suas necessidades. Segundo Hébert et al. (2012), nos estudos qualitativos
cabe a quem investiga a responsabilidade de reduzir e codificar a linguagem expressa

pelos outros, sendo fiel &quilo que disseram e aos objetivos do seu estudo.

No questionario, de acordo com a questdo de investigacdo, objetivo geral e

objetivos especificos estabeleceram-se cinco dimensdes (Apéndice J).

Na primeira dimenséao, “percecdo dos pais na generalidade, sobre a intervengao
realizada na UIPI/NIPI”, o objetivo foi o de através da percecdo dos pais avaliar na

generalidade a intervencdo na UIPI/NIPI.
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Na segunda dimenséo, percecdo dos pais sobre a influéncia da IP integrada no
desenvolvimento dos filhos (as), o objetivo foi o de identificar, de acordo com a percecao
dos pais, aspetos em que a IP integrada influenciou o desenvolvimento, a socializagdo na

familia, com outros adultos e com os pares.

Na terceira dimensdo, percecdo dos pais sobre a influéncia da IP integrada na
incluséo dos filhos (as) o objetivo foi identificar a influéncia dos produtos de apoio para a
mobilidade, dos produtos de apoio para a comunicacdo/escolaridade e da intervencdo em

grupo na UIPI/NIPI para a inclusdo, de acordo com a percec¢do dos pais.

Na quarta dimensao, tipologia da situacdo educativa atual, o objetivo foi o de

conhecer qual o equipamento e tipo de apoio educativo que tém atualmente as criangas.

Na quinta dimenséo, perce¢do dos pais relativa a aspetos negativos e positivos na
inclusdo dos filhos(as), o objetivo foi conhecer as dificuldades e aspetos positivos

sentidos atualmente na inclusédo das criangas.

Realizou-se uma avaliacdo formal do questionario, que de acordo com Fortin (2003)
€ essencial para aferir diversos aspetos ligados a adequacdo e compreensdo da
linguagem utilizada, se esta ndo é ambigua, se com as perguntas feitas se consegue

obter as informacgdes pretendidas e ainda se este ndo € muito longo.

Foi assim realizado o pré-teste ao questionario, aplicado a trés familias de criancas
com PC que tiveram intervencdo no UIPI/NIPI, com graus de escolaridade diferentes que
responderam ao mesmo e registaram em folha anexa a resposta as questdes de
avaliacdo. Estas familias conhecem a intervencdo e o seu funcionamento, mas néo

fazem parte da amostra deste estudo.

As respostas obtidas no pré-teste ao questionario ndo mencionam dificuldade na
compreensédo das perguntas, consideram-no adequado aos objetivos propostos, com facil

preenchimento, referindo também que o tempo despendido para responder é adequado.

Todos os pais foram previamente contactados telefonicamente e informados sobre
0os objetivos do estudo, autorizacdo/disponibilidade para participar e para o
preenchimento do questionario. Apds este contacto e com um primeiro consentimento
verbal por parte dos pais foram enviados 24 questiondrios e respetivas autorizacdes
distribuidos e devolvidos via correio. Foram recebidos 20 questionarios e respetivas

autorizacdes para utilizacdo dos dados no estudo (Apéndice K).

Y

ApoGs leitura das respostas dos questionarios, procedeu-se a sinalizagdo de

palavras e frases significantes que posteriormente foram transcritas (Apéndice L). De



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
49

seguida, procedeu-se a reducédo integrando-as em categorias e subcategorias de opiniao
e subsequente codificacdo dos dados que foram organizados numa tabela (Apéndice M).

Na categorizacdo das respostas dadas pelos pais ao questionério, algumas, por
conterem itens exclusivos, foram enquadradas em mais que uma subcategoria. Na
representacdo gréfica das mesmas, a soma dos valores €, nesses casos, superior ao

total.

“

De acordo com Fortin (1999), nos estudos fenomenoldgicos “ a exploracdo da
linguagem far-se-a a partir de um processo de descri¢cdes sisteméaticas que colocardo em
evidéncia, sem interpretagdes das significagoes (...) a propria esséncia do fendémeno tal

como ele aparece” (p.319).

Para apresentacdo dos dados, de acordo com Heébert et al. (2012), “as figuras, ou
graficos e as matrizes ou quadros, muito adequados aos dados qualitativos” possibilitam

“modos de organizacao quer de tipo descritivo, quer de tipo explicativo” (p.119).

Baseados nestes autores recorremos a graficos para melhor explicitar a

apresentacao dos dados obtidos.
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4. Resultados

4.1. Descricao dos resultados

Na descricdo dos resultados sdo apresentados separadamente os dados dos
resultados obtidos em cada um dos materiais: dados do PVNPC5A, dados dos processos
das criangas/familias do NIPI, (caracterizacdo das criangas no inicio e final da
intervencdo no NIPI e dados sobre a familia) e dados do instrumento utilizado,
(questionério aos pais).

4.1.1. apresentacéo dos dados Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos Cinco Anos.

De acordo com o PVNPC5A, os dados dos sujeitos da amostra encontram-se
distribuidos pelas seguintes areas; identificacdo do caso (data de nascimento e género);
diagndstico (tipo de PC, défices associados e outros diagnosticos); etiologia (peso ao
nascer, semanas de gestacdo, gemelaridade, encefalopatia hipdxica Isquémica,
internado em neonatologia apds o0 nascimento, timing da lesao); funcionalidade (fungéo
motora global, motricidade fina bimanual, desempenho na alimentacdo, comunicagdo

expressao, controlo da baba e nivel cognitivo.

4.1.1.1. género.

Género

< Feminino

& Masculino

n=20

Figura 1. Género dos sujeitos da amostra

De acordo com a figura um, no que respeita ao género dos sujeitos, que fazem parte

desta amostra, 0 sexo masculino é predominante, representando 55% e o feminino 45%.
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4.1.1.2. peso ao nascer.

n=20 Pesoao Nascer

(gramas)

lsd 685

1 1225

| 1255

11380

| 1540

1 1800

I 2070
12190
12220
12470
1 2630

| 3010

I 3070

I 3150

| 3157

I 3200

| 3250

I 3280

I 3400

| 3545

Figura 2. Peso ao nascer

Na figura dois, referente ao peso ao nascer, e de acordo com os intervalos referidos
por Andrada et al. (2013), (<1000g; dos 1000g aos 1499 g; dos 1500g aos 1999¢g; dos
2000g aos 3999g; e = a 4000g no PVNPC5A), uma crianga apresenta um peso abaixo de
1000g, trés criancas entre os 1000g e os 1499¢g, duas entre os 1500g e os 19999 e 14

dos 2000g aos 3999g. N&o se registam sujeitos com peso acima dos 4000g.

4.1.1.3. numero de semanas de gestacéo.

Numero de semanas de gestagao
N2 de semanas

27 5%
31 5%
32 15%

33 hd 10%

35 fed 5o

36 |ud 5o

38 | 159

39 e 59

40 ;::::llllllllllllllllllllllllllllli 30%
41 5%

n=20

Figura 3. NUmero de semanas de gestagéo
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Segundo a figura trés, no que respeita ao numero de semanas de gestacdo, 55%
dos sujeitos nasceu entre as 38 e as 41 semanas. Os restantes 45% nasceram com
menos de 38 semanas de gestacao.

4.1.1.4. gemelaridade.

Gemelaridade

H Sim

H Nao

n=20

Figura 4. Gemelaridade

Quanto a gemelaridade, de acordo com a figura quatro, na nossa amostra apenas

10% dos sujeitos eram gémeos, ndo se registando este facto nos restantes 90%.

4.1.1.5. encefalopatia hipoxica isquémica.

Encefalopatia Hipdxica Isquémica

& Sim

M N3o

n=20

Figura 5. Encefalopatia hipdxica isquémica

De acordo com a figura cinco, no que respeita a encefalopatia hipéxica isquémica
como fator etioldgico, esta esta presente apenas em 10% da amostra. Nao se registando

nos restantes 90%.
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4.1.1.6. internamento em neonatologia.

Internamento em Neonatologia

H Sim

E N3o

n=20

Figura 6. Internamento em neonatologia

O internamento em neonatologia foi necesséario em 70% dos sujeitos desta amostra
sendo que os restantes 30% nao necessitaram deste tipo de internamento, como mostra

a figura seis.

4.1.1.7. timing da lesé&o.

Timing da Lesao

0%

 Pré-natal
d Perinatal
ki Pés-neonatal

ki Desconhecido

n=20

Figura 7. Timing da leséo

Quanto ao timing em que a lesédo ocorreu, segundo a figura sete, no periodo pré-
natal ndo ha registo de casos. No periodo perinatal regista-se a maioria, com 78% dos
casos. No periodo pés-neonatal e desconhecido, assinala-se uma percentagem de 11%
em ambos.
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4.1.1.8. diagndstico (tipo de paralisia cerebral).

Tipo de Paralisia Cerebral

5% 5%

H PC Espastica-Tetra

& PC Disquinésia

i PC espastica - Diplegia
=l PC Espastica -Hemi Drt2

M Disfungdo Neuromotora

n=20

Figura 8.Tipo de paralisia cerebral

Relativamente ao tipo de PC predomina a espastica-tetra com 45% e a disquinética
com 35% dos casos da amostra. A PC espastica-diplegia representa 10% e a espastica-

hemi direita e a disfungdo neuromotora representam 5% cada, como mostra a figura oito.

4.1.1.9. défices associados.

Défices Associados

Epilepsia ‘ 25%
Défice Auditivo LJ 5%

Défice Visual j 40%

n=20

Figura 9. Défices associados

Relativamente aos défices associados o mais frequente é o défice visual com 40%
e a epilepsia com 25%. O défice auditivo é representado por 5%, como mostra a figura

nove.
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4.1.1.10. outros diagnésticos.

Dandy Walker /
cardiopatia

Outros Diagndsticos

]5%

Bronquite obliterante

| 5%

Sindrome de Behr

[ 5%

n=20

Figura 10. Outros diagnosticos
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Em relagédo a outros diagnosticos, segundo a figura 10 para além da PC, como

Dandy-Walker, Bronquite Obliterante e Sindrome de Berh apresentam um total de 15%

(correspondendo 5% a cada).

4.1.1.11. perfil de competéncias.

A caracterizacdo dos sujeitos da amostra no que respeita as suas competéncias

funcionais foi realizada através do levantamento de dados do PVNPC5A. Os dados ai

registados reportam-se a “Folha Perfil de Competéncias na Crianca com Paralisia

Cerebral”. A classificagcdo nas diversas areas desta “Folha” apresenta cinco niveis

ordinais distribuindo-se do nivel | com mais competéncias ao Nivel V com menos

competéncias.

4.1.1.11.1. fung&o motora global.

Fungao Motora Global

5%

20%

\
. 35% 20%

n=20

 Nivel |

i Nivel Il
«d Nivel 1l
i Nivel IV

M Nivel vV

Figura 11. Funcdo motora global
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Os sujeitos da amostra de acordo com a figura 11 estdo repartidos por todos os
niveis sendo que a maior representatividade corresponde ao nivel IV, com 35%. Os
niveis Il, lll e V representam, cada um, 20% dos casos. O nivel | apresenta 5% dos casos

da amostra.

4.1.1.11.2. motricidade fina bimanual.

Motricidade Fina Bimanual

5%

(b) MFB
E Nivel

& Nivel Il
&4 Nivel Il
u Nivel IV
B Nivel v

n=20

Figura 12. Motricidade fina bimanual

Relativamente a area da motricidade fina bimanual os sujeitos da amostra estao
repartidos por todos os niveis, sendo o nivel Il o mais representativo com 35%. O nivel IV
apresenta 30% e o nivel V 20%. O nivel Il é representado por 10% e o nivel | por 5%,

como mostra a figura 12.

4.1.1.11.3. desempenho na alimentac&o.

Desempenho na Alimentagao

5%

(d)
E Nivel |

i Nivel ll
& Nivel 111

4 Nivel IV

M Nivel vV

n=20

Figura 13. Desempenho na alimentacéo

Relativamente a classificacdo do desempenho na alimentacgéo, segundo a figura 13,

0s sujeitos da amostra estdo repartidos por todos os niveis sendo que as maiores
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representatividades correspondem ao nivel IV com 35% e ao nivel Il com 30%. O nivel | e
[ll representam, cada, 15% e o nivel V apresenta 5% dos sujeitos. O nivel de menor

diferenciagéo corresponde ao nivel V.

4.1.1.11.4. comunicacao/expressao.

Comunicagdo/Expressao

 Nivel |
& Nivel Il
kd Nivel 1l

“ Nivel IV

& Nivel V

n=20

Figura 14. Comunicacao expressao

Na figura 14 em relagdo a comunicagdo expressao, 0s sujeitos da amostra estdo
repartidos por todos 0s niveis em que a maior representatividade corresponde ao nivel Il
com 45% e ao nivel V com 20%. Em relacdo ao nivel 1V, este esta representado por 15%.

Os niveis | e lll representam, cada um, 10% da amostra.

4.1.1.11.5. controlo da baba.

Controlo da Baba

5%

()

& Nivel |

i Nivel Il
I Nivel 1l
« Nivel IV
E Nivel v

n=20

Figura 15. Controlo da baba

Na figura 15 relativamente ao controlo da baba”, os sujeitos da amostra encontram-

se, ha sua maioria, enquadrados no nivel | com 35%, no nivel Il com 25% e no nivel Il
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com 20%. Os dois niveis em que apresentam uma menor percentagem sao o nivel IV

com 15% e o nivel V com 5%.

4.1.1.11.6. nivel cognitivo.

Nivel Cognitivo

5%

H >384
W 70-84
& 50-69
w 20-49
<20

n=20

Figura 16. Nivel cognitivo

Na figura 16 relativamente ao nivel cognitivo, os sujeitos da amostra estao repartidos
por todos os niveis sendo que a maior representatividade corresponde ao nivel | com
35%. Em relagdo nivel Il representa 25%, o nivel IV 20%, o nivel Il 15% e o nivel V

apresenta 5%.

4.1.2. apresentacdo dos dados dos processos das criancas/familias do Nucleo
de Intervencéo Precoce Integrada.

Na apresentacdo dos dados dos processos das criancas/familias foram abordadas
as seguintes areas: idade das criancas a entrada e saida do NIPI, tempo de intervencéo,
caracterizacdo das criancas no inicio e final da intervencdo e a caracterizagdo das

familias.

4.1.2.1. idade das criangas no inicio e final da intervengao no Nucleo de
Intervencéo Precoce Integrada.

ldade no inicio da IPI _ 'dadenofinal da Pl
37 Meses 5%

17 M 4 10% §
18 Meses 5% j; meses 1 5%
19 M . 10% eses | 5%
22 M . 10% 46 Meses | 5%
23 Mosos P 51 Meses | 5%

[— o 52 Meses 5%
25 M 10% 54 Meses | 5%
28 Meses |t 5% 57 Meses | 5%
31 Meses | 5% 58 Meses | 5%
32 MeSeS |ld 5% 62 Meses | 59
34 Meses b 5% 65 Meses st 5%
35 M 4 10% 68 M ] 4 10%
40 Meses i 5% 69 Meses s 5%
46 MEeSes |fd 5% 71 M i 4 15%
49 Meses 5% 76 M ] 4 10%
66 Meses 595 n=20 80 Meses | 525 n=20

Figura 17. Idade das criancas no inicio e final da intervencao no Nucleo de intervencao Precoce
Integrada
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Na figura 17 verificamos que as idades das criangas que foram alvo de uma IP
integrada no NIPI: a mais nova entrou com 17 meses e a mais velha com 66 meses. As

idades com que terminaram a interveng&o oscilam entre os 41 meses e os 80 meses.

4.1.2.2. tempo de intervenc¢do no Nucleo de Intervencao Precoce
Integrada.

Tempo de Intervencao

H 0al2 Meses
M'12 224 Meses
“ 24 236 Meses
</ 36 a48 Meses
M 48 260 Meses

n=20

Figura 18. Tempo de interveng&o no NIPI

Na figura 18, no que diz respeito ao tempo de intervencdo precoce integrada na
UIPI/NIPI, verifica-se que 45% dos sujeitos permaneceram de 12 a 24 meses, 20%
permaneceram 24 a 36 meses, 15% permaneceram 36 a 48 meses. Em relacdo ao
tempo de permanéncia de 0 a 12 meses e de 48 a 60 meses representam 10% dos

sujeitos.

4.1.2.3. dados da caracterizagdo das criangas no inicio e final da

intervencao no Nucleo de Intervencéo Precoce Integrada.

De acordo com os dados obtidos, no inicio e final da intervencao representados no
Quadro 1, podemos referir que no inicio da intervencdo a maioria das criancas nao é
autbnoma estando dependente de outros em todas as areas, na satisfacdo das suas

necessidades basicas.

Apresentam dificuldades na interacdo com os adultos e pares, com choro
persistente. O interesse pelo meio ambiente e pelos objetos é nulo ou reduzido (muito

também devido as dificuldades motoras, percetivas e cognitivas).

Na linguagem/comunicacdo a maioria ndo comunica oralmente, utilizando ainda o

choro como forma de comunicacdo, ou a expressao facial e corporal. Uma minoria ja
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emite sons com inten¢cado comunicativa, diz algumas palavras ou ja constroi frases curtas.
Na compreensdo da linguagem a maioria apresenta um nivel abaixo ou muito abaixo do

esperado para a sua idade.

A &rea cognitiva na maioria das criancas esti ainda em avaliagdo ou mostra um
desenvolvimento abaixo ou muito abaixo da sua idade cronoldgica. Uma minoria
apresenta um nivel adequado a sua idade. No inicio da intervencé@o para a maioria das
criancas estava ainda a ser realizado o estudo dos produtos de apoio adequados as suas

caracteristicas.

Os dados obtidos no final da intervencéo registamos de uma forma geral evolucao

em todas areas, salvaguardando as caracteristicas pessoais de cada crianca.

Na area da autonomia, a maior parte das criangas continua a ser depende de
outros para a satisfagdo das suas necessidades basicas, mas algumas situagbes
conseguem ganhos na autonomia, na alimentacéo (levar a colher & boca com ajuda ou
sozinho com adaptagfes), a maioria tem controlo de esfincteres adquirido e pede com ou

sem recurso a comunicagao aumentativa/alternativa para usar a casa de banho.

Na deslocagéo surgem ganhos por se deslocarem em cadeira de rodas elétrica ou
cadeira manual, por se deslocarem com auxiliar de marcha e em poucos casos por
adquirirem marcha auténoma. No que se refere ao uso do computador de acordo com as
suas necessidades, utilizam-no de forma autbnoma com acesso direto ou indireto,
através de manipulo, com software adaptado (p. ex. o programa Grid 2, para aceder a

jogos adaptados ou teclados de escrita especificos para uso em contexto escolar).

Na éarea cognitiva sdo também referenciados progressos com a aquisicdo de
conceitos basicos minimos para o dia-a-dia ou com 0s conceitos basicos adequados para
iniciacao escolar. Nalguns casos, nao se regista evolucao nesta area de acordo com as

caracteristicas da crianca.

No que respeita aos produtos de apoio todas as criangas finalizam a intervencéo
com o estudo dos produtos de apoio adequados as suas caracteristicas, sendo que para

alguns deles é realizado “treino” para a sua utilizagdo (p. ex. computador, uso de

cadernos de comunicacao, cadeira de rodas elétrica, auxiliares de marcha, entre outros).



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

Quadro 1 Sintese das principais caracteristicas no inicio e final da intervencao

Sintese das caracteristicas - inicio e final da intervencéo

61

- Dificuldade
em manter
contato visual;

- Interagéao/
comunicagao
basica com
outros, pouco
consistente;

- Timido e
inseguro na
interacdo reage
a alteracéo de
rotinas;

- Mostra
interesse pelo
ambiente e
objetos;

- N&o explora o
ambiente e
objetos, pouco
interesse,
inseguranca,
medo,
frustracao;

- Jainiciou
creche/ J.
Infancia

- Evoluiu no
comportamento,
motivado para
aprender;

- Explora o
ambiente e os
objetos, participa
com motivagéo e
persisténcia;

- Mostra interesse
em observar 0s
seus pares;

- Planeia e
organiza tarefas e
atividades com e
sem ajuda;

- Nao evoluiu na
exploragéo do
ambiente e dos
objetos;

- Continua em
J.Infancia ou
iniciou durante
intervencéo

- Em avaliacéo.

- Identificacao de fonema
grafema;

- Compreende causa-
efeito;

- Capacidades basicas,
muito abaixo do
esperado para a sua
idade;

- Realiza jogo simbdlico

compreenséo do
que na
expressao;

- Dificuldades de
articulacéo;

- Diz algumas
palavras e ou faz
frases curtas;

- Compreenséo
da linguagem
adequada a
idade

Areas
Inicio mmmmmmlp Final Inicio > Final Inicio messsmlp Final
. . . . - - Linguagem Linguagem
Socio afetiva Socio afetiva Cognitiva Cognitiva Comunicaco Comunicacio
- Facilidade na - Mantém boa - Conceitos bésicos - Conceitos basicos - Comunica - Evolugéo na
relagcdo com relacéo que ja adquiridos, s6 alguns ou  adquiridos; pouco ou com linguagem
outros adultos e tinha com adultos  pouco consistentes; choro, compreensiva;
pares; e pares; - Conceitos basicos ndo expressdes
- Periodos de adquiridos ou a faciais - Evolugéo na
- Dificuldade - Relacdo atencgdo/concentracdo necessitar de linguagem
em acalmar e consistente com adequados a idade; sistematizacao; - Expresséo oral  expressiva;
ou choro adultos e pares; inexistente;
persistente e ou - Periodos de atengéo - Aquisicao de conceitos - Evolugéo na
irritabilidade, - N&ao evoluiu na curtos/dispersao; adequados a idade; - Utiliza o olhar construcao de
chora na relagcéo com para selecionar frases;
separacao; pares, relacéo - Dificuldades no - Melhor e fazer escolhas;
inconsistente; planeamento e atengdo/concentracao; - Mantém
- Necessita necessita adulto organizagéo de uma - Comunicacom dificuldades
atencéo do de referéncia; tarefa ou brincadeira; - Mantém dificuldades alguns sons; articulatérias;
adulto sé para memorizagao;
si (chora - Compreende - Jogo simbolico pobre; - Aponta para - Usa
guando este se  regras sociais e - Reconhece e escreve 0 pedir o que quer  digitalizador de
afasta; de jogos com 0s - Realiza brincadeira seu nome e de fala para
colegas; simbdlica; familiares; - Melhor a comunicar;

- Comunica com
tabelas de
simbolos e ou
caderno de
comunicagao




62

Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

Sintese das principais caracteristicas no inicio e final da intervencéo

Areas

Inicio

—

Final

Inicio

—

Final

Autonomia

Autonomia

Produtos de apoio

Produtos de apoio

- Mantém total dependéncia de
outros;

- Dependente, area ainda em
desenvolvimento.

- Adquiriu marcha auténoma

- Desloca-se com auxiliar de
marcha

- Desloca-se em cadeira de
rodas elétrica;

- Evoluiu na autonomia no que
diz respeito a alimentacéo

- Adquiriu controlo de
esfincteres;

- Usa manipulo para aceder a
brinquedo adaptado

- Usa o computador com
autonomia - acesso direto ou
varrimento;

- Mantém total dependéncia de
outros.

- Tem alguns produtos
estudados e j& usa alguns;

- Produtos de apoio em estudo

- Uso de computador portatil
com acesso direto ou por
varrimento;

- Uso de manipulo ou track ball
- Uso de braco articulado;

- Brinquedos e jogos
adaptados;

- Software adaptado; Programa
Grid 2

- Cadeira de rodas elétrica;
- Cadeira manual;
- Auxiliar de marcha;

- Caderno e tabelas de
comunicacéo;
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4.1.3. dados de caracterizacdo das familias que frequentaram a intervencao no
Nucleo de Intervencédo Precoce Integrada.

A caracterizacdo das familias da amostra foi realizada através dos dados registados
na base de dados do PVNPC5A, onde estdo referidos escolaridade da mae, idade da
mae no nascimento e irmaos anteriores. Os restantes dados referentes a constituicdo do
agregado familiar, apoios informais a familia, habitacdo e situacdo profissional, foram

recolhidos nos processos de cada crianca/familia existentes no NIPI.

No que diz respeito a escolaridade da mée a maioria apresenta um bom nivel de
escolaridade, havendo oito que tém nivel universitario, trés o 12° ano, quatro tém a
escolaridade obrigatéria, 9° ano e quatro sabem ler e escrever, tendo quatro anos de

escolaridade. Num dos casos a escolaridade é desconhecida.

Relativamente & idade da mée a altura do nascimento a faixa etaria abrangida vai
dos 21 anos as mais novas até aos 37 anos para as mais velhas. Nesta amostra 12,
foram pais pela primeira vez, sendo que oito ja tinham filhos.

Relativamente a constituicdo do agregado familiar das 20 familias, 15 sao
nucleares, pais e filho (0s), sendo que numa delas os avos também coabitam (familia
alargada). As restantes cinco sdo monoparentais, sendo que numa delas coabita também
o avb e na outra, os avos. A maioria destas familias, 14 tem suporte/apoio, dos avos,
familia alargada, amigos e vizinhos. As restantes seis familias ndo tém qualquer apoio de

familiares ou amigos.

Quanto a situagdo profissional, dos dados disponiveis no processo a data da
permanéncia durante a intervencdo conclui-se que em 10 familias, pai e mée estdo a
trabalhar. Nas restantes as mées estdo em casa a cuidar dos filhos e deixaram de
trabalhar. Trés mées encontram-se em situacdo de desemprego. Em todas as familias é
de referir que nenhum pai se encontra desempregado, sendo a mée a ficar em casa a

cuidar dos filhos. E de salientar que uma das familias vive numa instituico.

4.1.4. descricao dos resultados do questionario aos pais.

O questionério realizado aos pais continha 10 perguntas abertas e uma fechada
para dar liberdade aos pais nas respostas e permitir maior profundidade no tratamento
dos dados por analise de contetdo. Salientamos que as respostas dadas pelos pais, na
maioria dos casos, sdo multiplas e exclusivas. A sua codificacdo levou a uma duplicagéo

do namero de respostas, nalgumas subcategorias onde a soma supera o valor do total.
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4.1.4.1. pergunta numero 1 como avalia na generalidade, a intervencéo
do seu (sua) filho (a) na UIPI/NIPI? Porqué?

P.1- Avaliagao na generalidade
daintervencgdo na UIPI/NIPI
59 5% & Muito positiva / boa

/excelente
il Bastante importante

! Boa/positiva
<l Suficiente

5% H |nsuficiente
n=2

Figura 19. Avaliacdo na generalidade da intervencéo na UIP/NIPI

A percecado dos pais relativa a avaliagdo na generalidade da intervengdo do seu
(sua) filho (a) na UIPI/NIPI, de acordo com a figura 19, as respostas com uma maior
percentagem foram, boa/positiva com 45% e muito positiva/boa/excelente com 40%. As

respostas, bastante importante, suficiente e insuficiente correspondem a 5% dos sujeitos.
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4.1.4.1.1. subcategorias citadas na avaliacdo da intervencao na

UIPI/NIPI.
P.1 - Avaliagdo da intervencgdo na UIPI /NIPI
n=20
DESENVOLVIMENTO '— 14
Progressos a varios niveis | 7
Alteragdo positiva | 4
Teve grandes progressos | 3
Unico sitio para desenvolvimento l 3
Mais beneficio no contacto com criangas normais _] 1
APOIO TERAPIAS / EDUCAGAO | 4
Menor apoio terapéutico _] 2
Terapias inseridas nas tarefas diarias [ 2
Apoio da terapia com componente educativa _] 2
OBIETIVOS INTERVENGAO UIPI/NIPI [ 2
Apoio multidisciplinar na intervengdo com as criangas __] 1
Pouco ambiciosa nos objetivos _] 1
INTERVENGAO PRECOCE 2
Comegou a intervengio precocemente /5 meses E 2

Figura 20. Avaliacdo da intervencdo na UIPI/NIP

As respostas a pergunta um, segundo a figura 20, dividiram-se em quatro
subcategorias. O desenvolvimento € mencionado por 14 pais. Sete deles salientam o
progresso a varios niveis. O apoio terapias/educacdo € assinalado por quatro, o0s
objetivos da interveng&o UIPI/NIPI so referidos por dois e a intervencao precoce é citada

por outros dois pais.
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4.1.4.2. pergunta nUmero 2 como descreve a evolugcéo e o
desenvolvimento do seu (sua) filho (a) durante o tempo de intervencéo
na UIPI/NIPI?

P.2 - Avaliagao na generalidade
da evolugdo / desenvolvimento

0,
5% S-A - H Muito positiva/
Muito boa
i Bastante positiva/
Bastante boa
I Positiva /Boa

|
| 35%
< Pouca

B Mau /Negativa

n=20

Figura 21. Avaliacdo na generalidade da evolug¢@o/desenvolvimento

Na figura 21, relativa & percecao dos pais quanto a evolugéo e desenvolvimento do
seu (sua) filho (a) durante o tempo de intervengédo na UIPI/NIPI, as respostas com maior
percentagem foram muito positiva/muito boa correspondendo a 45% e bastante

positiva/bastante boa a 35%. A resposta positiva/boa é representada por 10% e as

respostas, pouca, ma/negativa estao representadas por 5% dos sujeitos.
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4.1.4.2.1.subcategorias citadas na descricao da evolucédo e

desenvolvimento durante a intervengao.

o o~ ~ o
P.2 - Descrigao da Evolugao e Desenvolvimento
durante a Intervengao
n=20
DESENVOLVIMENTO d 12
Houve evolugdo i 5
N3o notei evolugdo com UIPI/NIPI  |essmd 2
Adquiriu varias competéncias |essd 2
Houve muita evolugao |esssd 2
Melhorou a memoria |jesssd 1
Melhorou organizagdo |jessd 1
Aumentou conhecimentos  jesssd 1
COMPORTAMENTO d 5
Amadurecimento emocional |essssd 2
Adaptagdo ao quUOLIdIan0  |essd 2
Nivel psicolOgico  |emmd 2
EVOLUCAO MOTORA [ 4
Progressos na motricidade |ess——d 3
Inicio da marcha  |es—d 2
AUTONOMIA e 3
Comer sozinho  fessd 1
Controlo de esfinteres fesssd 1
Nivel fisico  |jumsd 1
INTERVENGCAO PRECOCE | 3
Estimulagdo precoce |ussd 1
Intercambio de estratégias jesd 1
Importante  fessd 1
PARTICIPAGAD | 2
Brincar com outros fessd 1
Realiza tarefas novas |jessd 1
Tolerar a espera  fesd 1
TRABALHO EM EQUIPA e 2
Equipa especializada em PC  jussd 1
Equipa transdisciplinar jesssd 1
ALIMENTAGAO | 2
Comer melhor  fesssd 2
Saborear os alimentos  jessd 1
COMUNICACAO [ 1
Evolugdo na fala |jessd 1
PRODUTOS DE APOIO e 1
Uso de computador fesed 1

Figura 22. Descrigcdo da evolugdo e desenvolvimento durante a intervengao

De acordo com a figura 22, as respostas a pergunta dois, dividiram-se por 10
subcategorias. O desenvolvimento € referido por 12 pais, o comportamento por cinco, a
evolugdo motora por quatro, a autonomia e a intervencdo precoce por trés, a
participacao, o trabalho em equipa e a alimentacdo é mencionada, cada uma delas, por
dois pais. A comunicacgéo e os produtos de apoio sédo citados por um.
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4.1.4.3. pergunta numero 3 parece-lhe que houve alguma mudanca da
relagdo do seu (sua) filho (a) com a restante familia, durante ou apés a

intervencao na UIPI/NIPI? Se sim, em que aspetos e de que modo?”

P.3- Avalia¢do na generalidade da
mudanca na rela¢ao da crianga com
afamilia

B Sim

E N3o

n=20

Figura 23. Avaliacdo na generalidade da mudanca na relag&o da crianca com a familia

A percecdo dos pais sobre a mudanga da relacdo do seu (sua) filho (a) com a
restante familia, durante ou apos a intervengdo na UIPI/NIPI, a maioria respondeu que
sim com 65% e os restantes responderam que nao, correspondendo a 35%, como mostra

a figura 23.
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4.1.4.3.1. subcategorias citadas na mudanca de relagédo da crianga com

a familia durante ou apds intervencéo.

P.3 - Mudancga na Relagao da Crianga com a

Familia durante ou ap0s a Intervencgao
n=20

RELAGAO d 5
UIPI (pares) facilitou a interagdo com irmaos |l 2
Mudanga na relagdo da familia com a crianga |l 2
Mudanga na relagdo da crianga com a familia |sss—] 2
Saber lidar com ... |esssd 1
UIPI (técnicos) facilitou a interagdo com adultos |essssssd 1

INCLUSAO FAMILIAR d 5

Participagdo nas tarefas da familia  fesssd
Melhor inclusdo na familia alargada  |sssssd
Melhor inclusdo na familia |l
Compreensdo familiar |l

Participagdo nas conversas |l

L

COMUNICAGAO d 5

Mais comunicativo i3
Fazer-se entender |l

Falar melhor |
Integrar conversas |l

Deixar de usar o choro para comunicar |l

L

FAMILIA d 4

Mudanga construtiva na familia i3
Continuidade da intervengdo || 2

PARTICIPACAO d 3
Mais atento ao meio envolvente |esssd 1
Mais socidvel |osd 1
Dar opinido  |essssd 1

COMPORTAMENTO d 3
Mais confiante  |ess— 2
Mais participativo  |fesssssssssd 1
Mais cooperante |usssssssd 1

DESENVOLVIMENTO |
Controlo da baba |
Controlo do tronco |
Posicionamento  |usssssd

e

Figura 24.Subcategorias da mudanca na relacdo da crianca com a familia durante ou apés a
intervencao
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As respostas a pergunta trés, de acordo com a figura 24, dividiram-se por sete
subcategorias. A relacdo da crianca com outros adultos, a inclusdo familiar e a
comunicacdo sdo mencionadas por cinco pais. A familia é referida por quatro pais, a
participacdo e o comportamento obtém trés respostas e o desenvolvimento € citado por
um pai.

4.1.4.4. pergunta numero 4 parece-lhe que houve alguma mudanca da
relacdo do seu (sua) filho (a) com outros adultos, durante ou apés a
intervencao na UIPI/NIPI? Se sim, em que aspetos e de que modo? Se

néo, porqué?

P.4 - Avaliagao na generalidade da
relagdo com outros adultos

“ N3o notei diferenga /
ndo consigo avaliar

Figura 25. Avaliacdo na generalidade da relagdo com outros adultos

Na percecao dos pais sobre a mudanca da relacéo do seu (sua) filho (a) com outros
adultos durante ou apoés a intervengdo na UIPI/NIPI 55% responderam que sim, 35%
responderam que ndo e 10% nao notaram diferenca ou ndo conseguiram avaliar este

aspeto, como mostra a figura 25.
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4.1.4.4.1. subcategorias citadas na mudanca de relacédo da crianca com

outros adultos durante ou apos intervencao.

P.4 - Mudanga na Relag¢dao da Crian¢a com
Outros Adultos durante ou apds a Intervengao

SOCIALIZACAO
Mais sociavel

Mais confiante

COMUNICAGAO

Extrovertida

Facilidade em entender os outros

Esforgar-se por ser entendido por desconhecidos
Exprimir sentimentos

Seguranga

Introvertida

RELACAO / INTERAGAO

Maior facilidade na relagdo / interagdo com adultos
Manteve a facilidade na relagdo com os adultos
Exigéncia de atengdo

Criar afetos

INTERVENGAO IUPI/NIPI
Positiva na socializagdo
Pouco estimulante
Pouco alegre

Pouco acolhedora

PARTICIPACAO
Caracteristicas pessoais
Mais participagdo nas terapias

Mais desinibido

COMPORTAMENTO

Necessidade de apoio psicolégico
Beneficios a longo prazo

Ouvir e seguir ordens

Respeitar ordens

n=20

R R R R e

—]
-
e 1

bl 1
b 1
e 1

—]
-
e 1

e

d 7

Figura 26. Mudanca na relacdo da criangca com outros adultos durante ou apés a intervengao
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As respostas a pergunta quatro, de acordo com a figura 26, dividiram-se por seis
subcategorias: socializagdo com sete respostas, comunicagdo com = seis,
relacdo/interagdo com cinco, intervencdo na UIP/NIPI com quatro, participacdo e

comportamento por trés.

4.1.4.5. pergunta numero cinco parece-lhe que a intervencéo na UIPI/NIPI
influenciou a relacédo do seu (sua) filho (a) com outras criancas? Se sim,

em gue aspetos e de que modo? Se néo, porqué?

P.5 - Avaliacdao na generalidade
da relagao com outras criancas

5%

¥ Sim
& Nao
=l N3o consigo avaliar

n=20

Figura 27. Avaliacdo na generalidade da relagdo com outras criancas

A percecdo dos pais sobre a mudanca da relagédo do seu (sua) filho (a) com outras
criangas durante ou apos a intervengdo na UIPI/NIPI, 75% responderam que sim, 20%
responderam que ndo e 5% ndo conseguiram avaliar este aspeto, como mostra a figura
27.
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4.1.4.5.1. subcategorias citadas na influéncia da intervencédo na relacéo

com outras criangas.

P.5 - Influéncia da Intervenc¢ao na Relagdao com

Outras Criangas
n=20

~ l
RELACAO COM OUTRAS CRIANCAS  d. 11

Melhorou interagdo com outras criangas | 7

Aprender a brincar com outras criangas | 3
Aprendeu a estar com 0s oUtros | 3

N3o fica de lado

Melhorou muito o relacionamento com outras criancas | 2

Mais sociavel |Juwad 1

Influéncia positiva da intervengdo NIPI na socializacdo |fusad 1
Saber esperar fod 1

Manteve relagdo distante com os outras criangas |uead 1

PARTICIPAGAO

Caracteristicas pessoais

Intervengdo no NIPI como primeira experiéncia de
socializagdo

Mais atenta as outras criangas
Maior seguranga para participar

Mais espontanea na participagdo

COMUNICACAO
Dificuldades na fala
Fala

Consegue fazer-se entender

Uso de comunicagdo aumentativa/alternativa para
comunicar

Persisténcia em comunicar
Esforgo para ser entendido

Comunica mais facilmente

[I——T
b 2
hed 1
hed 1
hed 1
b 1

|

4

[ILCCTLC

Figura 28. Influéncia da intervencéo na relagdo com outras criancas

As respostas a pergunta cinco, segundo a figura 28, dividiram-se por trés
subcategorias, a relacdo com outras criancas referida por 11 pais, sendo de salientar que
sete sublinham uma melhor interagdo com outras criancas. A participacdo é citada por

cinco pais e a comunicacao por quatro.
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4.1.4.6. pergunta nUmero 6 parece-lhe que os produtos de apoio
especificos para a mobilidade utilizados na UIPI/NIPI influenciaram a
inclusédo do seu (sua) filho (a)? Se sim, de que modo e em que aspetos?
Se néo, porqué?

P.6 - Avaliacao na generalidade
dainfluéncia dos produtos
especificos paraa mobilidade

5%

-

n=20

Figura 29. Avaliac@o na generalidade da influéncia dos produtos de apoio especificos para a
mobilidade

A percecao dos pais, segundo a figura 29, sobre a influéncia dos produtos de apoio
especificos para a mobilidade usados durante a intervenc¢do na UIPI/NIPI na inclus&o dos

seus filhos (as) 95% responderam que sim e 5% responderam que nao.
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4.1.4.6.1. subcategorias citadas na influéncia dos produtos de apoio

especificos para a mobilidade na inclusao.

P.6 - Influéncia dos Produtos de Apoio

Especificos para a Mobilidade na Inclusao 20

l
MOBILIDADE | 13
Desenvolveu competéncias na postura |l 6

Adequagdo produtos de apoio tem influéncia positiva no |
desenvolvimento de competéncias

Desenvolveu competéncias motoras/progressos —)
Influencia a aquisi¢do da marcha |nd 2
Produto desadequado fuad 1
Permitiu maior mobilidade |fuad 1

Desenvolveu competéncias na mobilidade fuud 1

INCLUSAO 8
Uso dos produtos de apoio influencia inclusdo el 4
Maior participagdo nas atividades |l 3
Permite estar ao nivel dos outros | 2
Facilitam a inclusdo | 2
Tornam a inclusdo mais segura head 1

Utilizagdo em contexto escolar |[uud 1

AUTONOMIA [ 5
Mais facilidade para realizar atividades | 3
Maior autonomia na higiene oral |l 1
Maior autonomia a comer [ 1

Influéncia na interagdo com outras criancas |l 1

PRODUTOS DE APOIO s 4

Acesso aos produtos de apoio estd dependente do 1
processo de aquisi¢do

Produtos de apoio adequados as caracteristicas 1
individuais

Ajudam a perceber o correto posicionamento | 1

E positivo 0 empréstimo de produtos de apoio |l 1

Figura 30. Influéncia dos produtos de apoio especificos para a mobilidade na incluséo

As respostas a pergunta seis, de acordo com a figura 30, dividiram-se por quatro
subcategorias: mobilidade por 13 pais, inclusdo por oito, autonomia por cinco e 0s
produtos de apoio por quatro pais. E de referir que o desenvolvimento do controlo

postural € o mais salientado.
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4.1.4.7. pergunta numero 7 parece-lhe que os produtos de apoio
especificos para a comunicacgao/escolaridade, utilizados na UIPI/NIPI,
influenciaram ainclusdo do seu (sua) filho (a)? Se sim, de que modo e
em que aspetos? Se ndo, porqué?

P.7 - Avaliagao na generalidade
dos produtos especificos para a
comunicagao

H Sim
M N3o

n=20

Figura 31. Avaliac@o na generalidade dos produtos de apoio especificos para a comunicacao

A percecgéo dos pais sobre a influéncia dos produtos de apoio especificos para a
comunicacao usados durante a intervencao na UIPI/NIPI, na inclusdo dos seus filhos (as)

85% responderam que sim e 15% responderam que ndao, como mostra a figura 31.



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
77

4.1.4.7.1. subcategorias citadas na influéncia dos produtos de apoio

especificos para a comunicagao/escolaridade na incluséo.

P.7 - Influéncia dos produto de apoio para a

comunicagao / escolaridade na inclusdo
n=20

APRENDIZAGEM |

S

Adequagdo do nivel das tecnologias as necessidades facilita a |
aprendizagem

7

Existéncia de produtos de apoio adequados as caracteristicas
ajudam a ultrapassar as dificuldades —‘ 4
Produtos de apoio nas escolas facilitam a inclusdo 3

Falta de conhecimento por parte dos professores do 1
funcionamento das tecnologias e seu softweare —‘

Falta de tecnologias nas escolas dificulta aquisicdo de

conhecimentos o 1
Estimula a aprendizagem 1

el 1

Postura influencia o uso de produtos de apoio

INCLUSAO

Importante para a inclusdo na escola 5

Articulagdo com NIPI ajuda a utilizar os produtos de apoio |

Afastamento do NIPI causa instabilidade por falta de apoio
terapéutico 1

Importante para a vida didria

MATERIAIS DE APOIO A COMUNICAGAO

Importante todos os materiais de apoio a comunicagdo no

desenvolvimento da crianga _‘ 2

Software utilizado no NIPI, ndo é utilizado na escola

b 1
Importante a continuidade da utilizagdo dos materiais de apoio a
comunicagdo em casa —J 1
A e — 4

Melhora a comunicagdo
e 2

Estimula o interesse na comunicagdo
Proporciona a comunicagdo em todos os contextos

Proporciona desenvolvimento na drea de comunicagdo /

linguagem —‘ 1

Figura 32. Influéncia dos produtos de apoio para a comunicac¢ao/escolaridade na inclusdo

As respostas a pergunta sete, segundo a figura 32, dividiram-se por quatro
subcategorias. Metade dos pais (10) salienta a adequacdo das tecnologias as
necessidades de cada crianca, sendo que sete consideram que facilita a aprendizagem.

A inclusdo é mencionada por oito pais, sendo que cinco sublinham a importancia que as
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tecnologias tém na inclusao escolar. Os materiais de apoio a comunicagéo séo referidos

por quatro, da mesma forma que a comunicacéo.

4.1.4.8. pergunta nimero 8 parece-lhe que ainterven¢cdo em grupo na
UIPI/NIPI influenciou de algum modo a entrada ou a continuidade do seu
filho(a) na creche/jardim infancia/escola? Se sim, como e em que
aspetos? Se néo, porqué?

P.8 - Avaliacdao na generalidade
dainfluéncia daintervencdo na
inclusdao na comunidade

20% @ Sim

E Nao

n=20

Figura 33. Avaliacdo na generalidade da influéncia da intervencg&o na inclusdo na comunidade

A percecgédo dos pais sobre a influéncia da intervencéo na UIPI/NIPI, de acordo com
a figura 33, na inclusdo dos seus filhos (as), 80% responderam que sim e 20%

responderam que néo.
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4.1.4.8.1. subcategorias citadas na influéncia da intervencdo na entrada

ou continuidade da crianca na creche/jardim-de-infancia/escola.

P.8 - Influéncia da Intervengao na Entrada ou
Continuidade da Crianga na Creche / Jardim de

Infancia / Escola
n=20

APRENDIZAGEM d 7

Influéncia positiva da intervengdo na aquisi¢do de capacidades | 5
Melhoria na atengdo/concentragdo |l 2
Influéncia positiva da intervengdo no desenvolvimento  |fusssd 1

Influéncia positiva dos progressos atingidos no NIPI b 1

CARACTERISTICAS DA INTERVENGAO UIPI/NIPI d 6
Intervengdo no NIPI influenciou entrada para a jardim de | 4
infancia/escola
Articulagdo entre equipas da mais seguranga a equipa que recebe a 2
crianga
Articulacdo de estratégias para a crianca  |fussssd 1
Articulagdo entre equipas favorece inclusdo |usmd 1
Intervengio com forte componente educativa fusssssd 1
Intervengdo em equipa multidisciplinar  fusssd 1
Intervencdo no NIPI favorece o desenvolvimento | 1
Intervengdo no NIPI influenciou muito a continuidade no Jardim de
infancia / escola el 1
INTERAGAO d 6
Boa interagdo | 4
Mais falador |usmd 1
Boainclusdo e 1
PERCURSO ESCOLAR d 6

Influéncia completa na entrada |l 3
Influéncia positiva na inclusdo e 3

Influéncia completa na continuidade do percurso escolar  |ud 2
Mais facilidade na adaptagdo as rotinas do Jardim de infincia |usssssd 1
N3o teve continuidade na escola |ummd 1
CARACTERISTICAS DAS UAM 1
Nio respeitam as necessidades especificas das criangas  |usssd 1
Falta de apoio direcionada para a presenca na sala de aula |ummd 1
Juntam situagdes cognitivas muito variadas —
Demasiado "Multi"  fesad 1

Figura 34. Influéncia da intervencdo na entrada ou continuidade da crianca na creche/ jardim-de-
infancia/escola
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As respostas a pergunta oito, baseado na figura 34, dividiram-se por cinco
subcategorias. A aprendizagem foi referida por sete pais, as -caracteristicas da
intervencdo na UIPI/NIPI, a interacdo e o percurso escolar sédo citados por seis pais e as
caracteristicas das unidades de apoio a multideficiéncia (UAM) apenas é mencionada por
um pai.

4.1.4.9. pergunta numero nove “Qual a atual situagédo educativa do seu
filho(a)?”

P.9 - Situagao Educativa

n=20
Instituicdo p/ deficientes | 0

Casa i 1
Fora da sala de aula 2
Sala de aula sem Prof. Apoio 3

Sala de aula Com Prof. Apoio 12

UAM 8

Figura 35. Situagdo educativa

Y

Relativamente a situagdo educativa atual, segundo a figura 35, os sujeitos da
amostra estdo repartidos por varias situacdes. Pelos dados recolhidos, 12 criangas estao
em sala de aula com professor de apoio, oito estdo em unidades de apoio a
multideficiéncia (UAM), trés estdo em sala de aula sem professor de apoio, dois tém
apoio fora da sala de aula e um est4 em casa. Nenhum se encontra em instituicdo para
deficientes.
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4.1.4.10. pergunta numero 10 pensa que existem algumas dificuldades
no presente, quanto ainclusao do seu (sua) filho(a)? Se sim, quais e
porqué?

P.10 - Dificuldades atuais na
inclusdao da crianga

E Sim
& Nao

n=20

Figura 36. Dificuldades atuais na inclusdo da crianga

A percegdo dos pais relativa a existéncia de dificuldades no presente quanto a
inclusédo dos seus filhos (as), 80% responderam que sim e 20% responderam que nao,

como mostra a figura 36.
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4.1.4.10.1. subcategorias citadas nos parametros das dificuldades na inclusdo

P.10 - Parametros das Dificuldades na Inclusao

N2 médio de resnostas / nor crianca=1.5

n=20

TIPOS DE APOIO — 13

Falta de apoios na escola

Falta de apoio na sala de aula

Melhorar a qualidade da formagédo de professores
Falta de materiais pedagdgicos adaptados
Civismo

Capacitar os profissionais para a diferenga

Falta de apoios financeiros para produtos de apoio que permitam...

Falta de condigGes

Auséncia de equipamentos perto de casa

ASPETOS NEGATIVOS

Falta de terapeutas

Dificuldade em acompanhar o ritmo da sala de aula
Custo das terapias

Dificuldades de aprendizagem

Dificuldades de equilibrio

ASPETOS SOCIAIS

N3o ser vista como pessoa ndo ativa

A dificuldade no controlo da baba dificulta a inclusdo
Falta de ATL

Acessibilidade

CARACTERISTICAS PESSOAIS
Facilidade em interagir
Desajuste social

Dificuldade em interagir com pares

I
e 3
)
e 2
IS
e 1
e 1
-
hed 1
e —
s 2
e 1
e 1
e 1
S
e 1
-]
-]
hed 1
— >
e 1
e 1
e 1

Figura 37. Parametros das dificuldades na inclusdo

As respostas a pergunta 10, de acordo com a figura 37, dividiram-se por quatro

subcategorias. O tipo de apoio é referido por 13 pais, 0s aspetos negativos sdo

apontados por oito, 0s aspetos sociais por quatro e as caracteristicas pessoais por dois.




Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

83

4.1.4.11. pergunta numero 11 atualmente considera que existem aspetos

positivos nainclusdo do seu (sua) filho(a)? Se sim, quais e em que
aspetos? Se ndo, porqué?

P.11 - Avaliagdo na generalidade
dos aspetos positivos da inclusao

5%

E Sim
M Nao

n=20

Figura 38. Avaliacdo na generalidade dos aspetos positivos na inclusdo

De acordo com a figura 38, na pergunta 11 a perce¢do dos pais quanto aos aspetos

positivos da inclusao dos seus filhos (as) no presente, 95% responderam que sim e 5%
responderam que nao.
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4.1.4.11.1. subcategorias citadas nos parametros positivos da incluséo.

ASPETOS SOCIAIS

Positivo na socializagdo

Incluido no meio escolar

Bem integrado

Na realidade é mais integragdo do que inclusdo

Estar numa instituigdo para deficientes

E importante mesmo n3o estando ao mesmo nivel de aprendizagem
Essencial para o futuro

Saber viver em sociedade

D4 mais estrutura

Aspetos positivos no dia a dia em casa

Todos aprendem a lidar com a diferenga

Incentivo a participagdo

Relagdes de amizade com criangas/adultos

Grupo de pertenga

Estar proximo da realidade

DESENVOLVIMENTO GLOBAL

Bom rendimento escolar

Motivagdo para a aprendizagem

Bom desenvolvimento pessoal social e familiar
Bom para comunicagdo

Bom para autonomia

Atividades adaptadas

Aprender a lidar com os seus medos
Aprender a lidar com frustragdo

Persisténcia pessoal

Aprender que ndo existem deficientes, mas pessoas com...

P.11 - Parametros Positivos da Inclusao

n=20

17

L—

1494949949999t

12

e 4
I—
I—
I
| 2
a1
el 1
a1
el 1

Figura 39. Pardmetros positivos na incluséo

BN

As respostas a pergunta 11, de acordo com a figura 39, dividiram-se por duas

subcategorias, sendo elas aspetos sociais referidos por 17 pais e o desenvolvimento

global mencionado por 12. Quatro pais salientam a inclusdo e o rendimento escolar.
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4.2. Discussao dos resultados

4.2.1. discussédo dos resultados da amostra e do Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos cinco anos.

Em resposta ao nosso primeiro objetivo especifico: caracterizar as criancas com PC
nascidas de 2001 a 2005 e suas familias notificadas no PVYNPC5A que usufruiram de
uma IP integrada no NIPI consideramos que o levantamento de dados do PVNPC5A
contribuiu de forma decisiva para compreender as caracteristicas dos sujeitos da nossa

amostra.

Para além da importancia referida por Rett e Seidler (1996) na definicdo do
diagndstico clinico e na anamnese familiar, Mufioz et al. (1997) e Andrada et al. (2013)
sublinham a importancia, no caso destas criangas, de tracar um perfil de competéncias
funcionais, decisivo para estabelecer um plano individual de intervengcéo com o contributo

de equipas transdisciplinares.

Os dados do PVNPC5A, Andrada et al. (2013), onde estéo notificados as criancas
com PC em Portugal (n=576), permitiram atestar um melhor conhecimento das

caracteristicas e competéncias funcionais dos sujeitos da amostra.

Através desses dados verificAmos que 0s sujeitos da amostra possuem
caracteristicas de acordo com o que esta descrito na literatura por Cans et al (2006) e
Andrada (2009), com algumas particularidades que dizem respeito as especificidades dos

proprios sujeitos da amostra.

4.2.1.1. distribuicdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVNPC5A

relativamente ao género.

Distribuicao percentual da amostra
e do PVNPC5A-Género

EMasculino ®Feminino

]

PVNPC5A

Figura 40. distribuicdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVYNPC5A relativamente ao género



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
86

De acordo com a figura 40, verificamos que os resultados obtidos tanto a nivel da
amostra como do PVNPC5A, o género masculino € predominante em detrimento do

género feminino.

4.2.1.2. distribuigdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVYNPC5A

relativamente aos fatores de risco.

Distribuicdo percentual da amostra e do
PNVPC5A-Fatores de risco

45% H Prematuridade

amostra
H Baixo Peso

46% i Gemelaridade

PVNPC5A
H Encefalopatia
Hipoxico-isquémica

Figura 41. distribuicdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVNPC5A relativamente aos
fatores de risco

De acordo com a figura 41 na amostra e nos dados do PVNPC5A os resultados
permitem perceber que a prematuridade e o baixo peso a nascenga séo os fatores de

risco predominantes nesta populacao.

De acordo com Andrada et al. (2013) e Stanley et al. (2000), a prematuridade o
baixo peso a nascenga, a gemelaridade e a encefalopatia hipdxica isquémica estdo
frequentemente associadas aos casos de PC e podem constituir isoladamente ou em

conjunto fatores de risco acrescido para os bebés.

Relativamente ao timing da lesdo, ndo se registam casos no periodo pré-natal,
tendo sido no periodo perinatal que sucederam a maioria das intercorréncias, reportando-
se a 78% dos sujeitos da amostra. No periodo pos-neonatal regista-se em 11% dos
sujeitos. E também de salientar que 70% necessitaram de internamento em neonatologia
nos primeiros dias de vida, sublinhando-se que o periodo inicial de vinculacdo foi

passado em contexto hospitalar em cuidados intensivos.

Diversos autores como, Andrada (1997), Mufioz et al. (1997), Bax et al. (2005),
Beckung e Hagberg (2002) e Rosenbaum et al. (2006), defendem que na descricdo e
compreensdo desta patologia torna-se necessario conhecer os fatores que lhes estédo
associados e compreender a sua influéncia no desenvolvimento das criancas com PC.

Andrada et al. (2009) acrescenta ainda que estes sdo tdo ou mais importantes que o
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proprio diagnéstico de PC com implicagbes diretas no seu perfil de competéncias

funcionais. Este aspeto é verificado também nos sujeitos da nossa amostra.

4.2.1.3. distribuigdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVYNPC5A
relativamente aos défices associados.

Distribuigcao percentual da amostra e do PVNPC5A-
Défices associados

—

40% H Def. Visual
amostra 25%
5% I
Epilepsia
50%
PVNPC5A 43% i Def. Auditivo

11%

Figura 42. distribuigdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVNPC5A relativamente aos
défices associados

De acordo com a figura 42 os resultados permitem perceber que relativamente aos
défices associados, tanto no caso da nossa amostra como no PVYNPC5A, o défice visual
e a epilepsia sdo predominantes. Os défices ao nivel da visdo, conforme refere Blacklin
(2007), refletem-se em dificuldades no controlo 6culo motor e na percecdo (verem duas
imagens em simultaneo ou alteragdes da percecao relativas ao relevo), na acuidade, no
campo visual e na descodificacdo das imagens a nivel cerebral. De acordo com Andrada
et al. (2013), a epilepsia esta com mais frequéncia associada a PC espastica bilateral e
Blacklin (2007) refere ainda que os episddios convulsivos podem ter consequéncias na

atencédo, na descodificacéo de diversas informacdes e prejudicar a aprendizagem.

Ainda de acordo com estes autores é de referir que, para além dos défices
associados, algumas destas criancas tém também outros diagnésticos, o que se verifica
no caso dos sujeitos da amostra em que a bronquite obliterante, sindrome de Dandy
Walker e o sindrome de Berh correspondem a 5% cada. Influenciando também a

evolugéo e desenvolvimento das criangas com PC.
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4.2.1.4. distribuicdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVYNPC5A
relativamente ao tipo de paralisia cerebral.

Distribuicio percentual da amostra e do
PVNPC5A-Tipo de PC

2%

3% _
u Disf. Neuromotora
PC Ataxica
¥ PC Disquinética
1 PC Espastica hemi
H PC Espaéstica

diplegia
PC Espéastica tetra

amostra PNVPC5A

Figura 43.distribuigc@o percentual dos sujeitos da amostra e do PYNPC5A relativamente ao tipo de
paralisia cerebral

De acordo com a figura 43, em comparacdo com o PVNPC5A os resultados
mostram que a nossa amostra, tem uma predominancia de quadros motores tetraparesia

espastica e disquinética que séo situagdes mais complexas.

De acordo com Andrada et al. (2009), as caracteristicas destes tipos de PC
correspondem a um aumento de ténus muscular, posturas e movimentos atipicos,
atingindo uma ou duas partes do corpo afetando dois, trés ou quatro membros. Outros
apresentam ainda tonus muscular variavel com movimentos involuntarios descontrolados.
Estas caracteristicas para estas criancas dificultam ou impossibilitam, segundo Mufioz et
al. (1997), o contacto e exploracdo do ambiente que as rodeia, condicionando a sua

apreenséo e influenciam as diversas etapas do desenvolvimento.
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4.2.2. distribuicdo percentual dos sujeitos da amostra e do PVYNPC5A
relativamente ao perfil de competéncias funcionais.
4.2.2.1. funcdo motora global e motricidade fina bimanual.
Distribuicéo percentual da amostra Distribuicéo percentualda amostrae
e do PYNPC5A-FMG do PVYNPC5A-MFB
. i nivel |
M nivel |
H nivel Il Hnivell
W nivel Il i nivel 1Nl
H nivel IV M nivel IV
M nivel V M nivel V
amostra PVNPC5A amostra PVNPC5A

Figura 44. Distribuicdo percentual da amostra e do PVYNPC5A,na fun¢cdo motora global e
motricidade fina bimanual

De acordo com a figura 44, verifica-se que 0s niveis de maior compromisso na
fungcdo motora global e na motricidade fina bimanual, em comparagdo com os do
PVNPC5A, estdo mais representados na nossa amostra. Estes niveis com mais
compromisso dizem respeito a criangas com dificuldades no controlo do tronco e da
cabeca, nas mudancgas de postura, no equilibrio, maior dificuldade em usar os membros
superiores e na manipulacdo de objetos com pouca ou nenhuma autonomia nas
atividades de vida diaria e na deslocacdo. Os casos com maior Compromisso necessitam
de apoio total e continuo mesmo para as atividades mais simples, assim como, de
adaptacdo de materiais e atividades adaptadas para a execucdo das tarefas que so

assim conseguem realizar por esse meio.

Vérios autores, como Andrada (nd), Foltz et al. (2007), reafirmam a importancia de
criar oportunidades para desenvolver movimentos de maior qualidade com padrbes mais
funcionais para um melhor controlo global, mas com o objetivo de realizar algo integrado
em situacdes que fazem sentido para a crianca, nas suas rotinas do dia-a-dia como

comer, vestir/despir, brincar, preparando-a para ser o mais autbnoma possivel.
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4.2.2.2. desempenho na alimentacéo e controlo da baba.

Distribuicdo percentual da Distribuicdo percentual da
amostra e do PVYNPC5A-DA amostra e do PVNPC5A-CB
M nivel | i nivel |
M nivel Il H nivel Il
i nivel 11l i nivel 11
H nivel IV H nivel IV
nivel V M nivel V
amostra PVNPC5A amostra PVNPC5A

Figura 45. Distribuicdo percentual da amostra e do PVNPC5A, na classifica¢céo do desempenho na
alimentacdo (DA) e classifica¢do do controlo da baba (CB)

Na figura 45 verificamos que, quanto ao desempenho na alimentagdo, a nossa
amostra, em relagdo com os dados do PVNPC5A, apresenta situagdes mais complexas.
O nivel com maior expressividade é o nivel IV: as criangas apresentam dificuldades
acentuadas na mastigagao e no controlo da respiragédo degluticdo, com impulso da lingua
e ou reacdo de morder e podem também engasgar-se. Necessitam assim de ser
alimentados por outros e necessitam de mais tempo para as refeicdes. Quanto ao
controlo da baba as diferencas entre os dados da amostra e do PVYNPC5A, ndo sdo
significativas. Assim na nossa amostra as criancas estdo enquadradas em todos o0s
niveis. As criangas podem conseguir controlar a baba ou fazerem-no ocasionalmente

quando se esforcam ou ainda fazem-no com frequéncia.

4.2.2.3. comunicagao/expressao e nivel cognitivo.

Distribuicdo percentual da amostra Distribuicdo percentual da amostra
e do PVNPC5A-CE e do PVNPC5A-Nivel Cognitivo

M nivel | i >85
M nivel Il i 70-84
i nivel 1l k1 50-69
M nivel IV M 20-49
M nivel V <20

amostra PVNPC5A amostra PVNPC5A

Figura 46. Distribuicdo percentual da amostra e do PVYNPC5A na comunicagéo/expressao (CE) e
no nivel cognitivo
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Na figura 46 a percentagem de sujeitos com dificuldades complexas de
comunicacdo e linguagem € mais acentuada na amostra do nosso estudo do que no
PVNPC5A. No que respeita ao nivel cognitivo apesar de os dados entre a amostra e 0s
do PVNPC5A nao serem muito divergentes nos diversos niveis, 0s sujeitos da nossa
amostra apresentam fragilidades cognitivas que implicam com as suas competéncias
sociais e aprendizagem. Como é defendido por autores, como Rett, e Seidler (1996),
Mufioz et al. (1997), Andrada (1997,1999), Nielson (1999) e Andrada et al. (2009, 2013)
uma intervencdo precoce e utilizacdo de produtos de apoio especificos nestas areas é
fundamental e decisivo para que estas criangas tenham acesso a contetudos escolares e

possam estar incluidas na comunidade de forma participativa e interventiva.

4.2.2.4. descricdo global e percentual do perfil de competéncias

funcionais.

Descrigdo global dos Dados da Amostra - Perfil de competéncias Funcionais

M nivel |

H nivel Il
i nivel Il
H nivel IV

M nivel V

MFB CCE ccs Nivel

Cognitivo

Figura 47. Descricdo global dos dados da amostra — perfil de competéncias funcionais: sistema de

classificac@o da funcdo motora global (SCFMG), motricidade fina bimanual (MFB), classificacdo do

desempenho na alimentacdo (CDA), classificacdo da comunicacdo expressdo (CCE), classificacdo
do controlo da baba (CCB), nivel cognitivo.

Na figura 47 é possivel, de forma global, verificar o perfil funcional de competéncias
dos sujeitos da amostra. Os resultados obtidos indicam que as criangas que tiveram uma
IP integrada no NIPI, nascidas de 2001 a 2005, apresentam situacfes mais complexas e
com mais compromisso em diversas areas como a autonomia, socializa¢éo, a linguagem

comunicacgao, a alimentagéo e a aprendizagem.

As criangas apresentam quadros motores com maior compromisso funcional, tém
pouca ou nenhuma autonomia, na alimentacdo mostram dificuldades acentuadas na

mastigacao e respiracao/degluticdo necessitando de ser alimentadas.
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Apresentam dificuldades complexas de comunicacdo que vao desde pequenos
problemas de articulagcdo, mas que se conseguem fazer entender por estranhos, até
agueles em que a comunicacdo pela fala ndo é percetivel. No controlo da baba esta
situagdo surge ocasionalmente e com esforco ou pode ser mais frequente mesmo com
pouco esforco. Na area cognitiva temos criancas com capacidades emergentes de
aprendizagem de requisitos pré-escolares e escolares e outras com capacidades de

socializacdo em desenvolvimento.

4.2.1. discussédo dos resultados sobre a evolugcéo das criancas com paralisia
cerebral no final da intervencgéo precoce integrada no NIPI.

Na discussdo dos resultados da evolugdo das criangas vamos analisar/discutir
indicadores da evolugdo no final da IP integrada das criangas com paralisia cerebral
nascidas de 2001 a 2005 e notificadas no PYNPC5A, para perceber se essa evolugéo se
confirma. Nesse sentido iremos analisar os resultados referentes ao tempo de
intervengdo que as criangas tiveram, idade com que iniciaram e terminaram a
intervencdo, a caracterizagdo familiar e os indicadores, nas diversas areas
desenvolvimentais consideradas: area socio afetiva, cognitiva, linguagem e comunicacao,

autonomia e produtos de apoio.

4.2.1.1. tempo de permanéncia no Nucleo de Intervencéo Precoce
Integrada.

Dados Amostra

45%

M 0-12 meses

M 12-24 meses
i 24-36 meses
M 36-48 meses

id 48-60 meses

Tempo de intervengdo no NIPI

Figura 48. Tempo de permanéncia no Nucleo de intervencao precoce Integrada

De acordo com a figura 48 o tempo médio de permanéncia na intervencao no NIPI

das criancas nascidas de 2001 a 2005 é de 12 a 24 meses. Este resultado vai de
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encontro a tipologia de funcionamento descrita para este tipo de intervencado, ou seja,

contida no tempo agindo como elemento facilitador da inclusdo na comunidade.

A criangca necessita de alcangcar competéncias essenciais, no que respeita a
socializacao, a linguagem/comunicacgdo, na area cognitiva e ha autonomia, assim como o
uso e o treino de materiais de apoio especificos adequados as suas caracteristicas
individuais, em simultdneo com a sua inclusdo nos seus grupos de pertenca. A familia
necessita também de adquirir competéncias para se gerir autonomamente em articulagéo

com os apoios da comunidade.

Quanto a idade, o NIPI esta dirigido para criangas dos 18 meses aos seis anos e
nesta amostra a crianga mais nova entrou com 17 meses e a mais velha com seis anos.
Este intervalo de idades é estabelecido de acordo com as caracteristicas da intervengao,
realizada em grupo com criangas e adultos a partilhar um mesmo espaco, implica
maturidade da parte da crianca, para lhe poder ser pedido, que se separe dos pais e

aceite a interferéncia dessa intervencao em grupo.

4.2.1.2. resultados das caracteristicas das familias

Os dados de caracterizacdo familiar ndo sdo extensos e 0s resultados mostram
uma imagem parcelar das caracteristicas das familias, no entanto mesmo assim
consideramos que estes podem de uma forma geral ajudar a perceber o contexto familiar

das criangas desta amostra.

Regista-se um bom nivel de escolaridade, o que facilita o acesso a informacéo. A
idade das mées néo constituiu fator de risco no que respeita ao nascimento das criancas

da amostra dado que oscila entre os 21 e os 37 anos.

Destas 20 familias, 14 tém suporte/apoios de familiares amigos e vizinhos o que é
crucial nestas situacdes, considerando o que é referido por Correia e Serrano (1998),
citando o trabalho de Turmbull e colaboradores (1986), que integraram 0s conceitos do
modelo sistémico familiar e da educacdo especial realcando a importancia das
interagBes, recursos e ciclos de vida das familias. A forma como os servicos tém em
conta as necessidades das familias e seus apoios formais e informais é também

valorizado pelo modelo centrado na familia de Dunst (2000 citado por Serrano, 2007).

Ainda de acordo com Correia e Serrano (1998) citando Simeonsson e Bailey, os
programas de IP onde as familias estdo mais ativas e implicadas sdo os que tém mais

sucesso, no sentido de conseguirem responder melhor as necessidades das mesmas.
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4.2.1.3. resultados da evolucédo no final daintervencao no NIPI.

De acordo com o quadro dois, foi registada evolugcdo nas competéncias sociais de
interacdo com adultos e pares, maior interesse e motivacdo na exploracdo do meio
ambiente e dos objetos. Mostram também mais motivacdo para conteludos de
aprendizagem, revelando persisténcia na realizagdo de tarefas e atividades. Estas
criancas, de acordo com Mufoz et al. (1997), pela dificuldade que tém em gerir e
descodificar estimulos do ambiente, mostram frequentemente maior sensibilidade e
inseguranga, o que se reflete no seu comportamento interesse e exploragdo do que a
rodeia. Por este motivo, a necessidade de intervir precocemente também nesta area, em
gue os aspetos em que houve evolugdo constituem indicadores a considerar para

podermos medir 0s progressos alcancados que neste caso foram positivos.

Quadro 2. Evolucao na &rea sdcio afetiva

Area Socio Afetiva
¢ Evolugcdo com adultos e pares
® Mantém boa relagdo com adultos e pares
® Comportamento adequado
® Interesse em explorar o ambiente
® Interesse em participar nas atividades
® Motivacao para aprender
® Persisténcia na execucgdo de tarefas e atividades
® Compreensdo de regras sociais e de jogos com outras criangas
® Capacidade de planear e organizar tarefas
® Interesse em observar os seus pares e oque o rodeia

®* N3ao evoluiu na relagdo com adultos e pares
®* Nao manifesta interesse em explorar o0 espacgo

No quadro trés os resultados referentes a area cognitiva mostram que foi registada
evolucdo na aquisicdo de conceitos basicos e de pré-requisitos para aprendizagem
escolar. Compreender a causa/efeito e realizar jogo simbolico, sdo também aspetos
relevantes para a inclusdo da criangca no seu grupo de pertenca. Os indicadores menos

conseguidos nesta amostra estéo ligados as caracteristicas especificas de cada crianca.

Segundo Andrada (1999) e Bax et al. (2005), as criancas com PC apresentam
alteracdes nos movimentos e na postura e na maior parte dos casos défices associados
na area sensorial, percetiva, na linguagem na comunicacdo/expressédo, fragilidades
cognitivas, o que causa limitagbes na forma como apreendem e exploram o que as

rodeia. O facto de existirem compromissos motores sérios e situagbes complexas ao
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nivel da linguagem/comunicacdo entre outros, ndo invalida que a criangca possua
capacidades cognitivas, socio afetivas e interpessoais que permitam evoluir e participar
na comunidade. E o que refere Mufioz et al. (1997), ao salientar que mesmo as criangas
gue nédo tém fragilidades cognitivas apresentam dificuldades no conhecimento do seu
corpo e esquema corporal, na lateralidade, na orientacdo espacial, nas no¢cdes de tempo
e espaco, bem como em tudo o que exija construgcdo e representacdo gréfica. Os
indicadores de evolucdo para algumas criancas pelas suas caracteristicas pessoais, hdo
correspondem ao esperado para a sua idade ou mantém-se como fragilidades inerentes

ao seu padrao de desenvolvimento.

Quadro 3. Evolug&o na area cognitiva

Area Cognitiva

® Conceitos bésicos adquiridos

® Aquisicdo de conceitos adequados a idade

® Reconhece e escreve 0 seu nome e dos familiares proximos
® Identificagdo fonema grafema

® Compreende causa efeito

® Realiza jogo simbdlico

® Conceitos béasicos ndo adquiridos ou a necessitar de sistematizacao
®* Mantém dificuldades de memorizacéo

® Capacidades basicas muito abaixo, do esperado para a sua idade

O quadro 4 revela resultados positivos na linguagem e comunicacdo. Regista-se
evolugdo na linguagem compreensiva e expressiva apesar de algumas dificuldades
articulatorias, as criancas que ndo podem comunicar verbalmente, usam comunicagao

aumentativa/alternativa para comunicar.

Quadro 4. Evolugéo na area linguagem/comunicacao

Area Linguagem/Comunicacio

® Evolugdo na linguagem compreensiva

® Evolucdo na linguagem expressiva

® Evolugdo na construcdo de frases

® Uso de digitalizador de fala para comunicar

® Comunica com tabelas de simbolos e ou caderno de comunicacao

°* Mantém dificuldades articulatérias
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O quadro 5 revela resultados positivos na area da autonomia. Na deslocacéo, na
alimentagdo, na aquisicdo do controlo de esfincteres e no acesso a tecnologias. Apesar
de existir maior compromisso na funcédo motora global e na motricidade fina bimanual, na
linguagem/comunicacdo e na area cognitiva de algumas criangcas e por esse motivo
estarem dependentes de terceiros, isso nao implica que noutras areas ndo se registem

progressos.

Quadro 5. Evolucédo na area da autonomia

Area Autonomia
®  Adquiriu marcha autbnoma
® Autonomia na deslocacdo com e sem auxiliar de marcha
® Desloca-se em cadeira de rodas elétrica
® Evoluiu na autonomia no que diz respeito a alimentacéo
® Adquiriu controlo de esfincteres
® Uso de manipulo para aceder a brinquedo adaptado
®  Autonomia no uso do computador através de acesso direto ou varrimento
® Mantém total dependéncia de outros

O guadro 6 mostra resultados referentes ao uso de alguns dos produtos de apoio
utilizados pelas criangas, que sédo estudados e avaliados ao longo da intervencdo e que
permitem a comunicacdo e facilitam a autonomia, a participacdo e consequentemente
maior qualidade de vida no que respeita a inclusao. Mufioz et al. (1997) e Nielsen (1999),
defendem que as acessibilidades e uso de produtos de apoio especificos sao

indispensaveis e favorecem a inclusdo destas criangas.

Quadro 6. Uso de produtos de apoio

Produtos de apoio
® Computador
® Manipulo
® Track ball
® Bracgo articulado
® Brinquedos e jogos adaptados
® Software adaptado - Grid 2
® Caderno e tabelas de comunicacdo
® Cadeira de rodas elétrica e manual
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4.2.1.4. distribuicdo percentual da incluséo escolar no Nucleo de

Intervencdo Precoce Integrada

Distribuicdo percentual da
Inclusé&o escolar no NIPI

H incluido
H ndo
r T 1 incluido
inicio da final da
intervengao  intervengado

Figura 49. distribuicdo percentual da incluséo escolar no Nucleo de Intervencdo Precoce Integrada
(NIPI)

De acordo com a figura 49 constataram-se bons niveis de inclusdo das criancas
gue frequentaram a intervencdo no NIPI. No inicio da intervencdo a maioria das criancas
estava em casa e no final da intervencéo a totalidade das criancas estavam incluidas em

diversas estruturas da comunidade (creche, jardim-de-infancia).

Relativamente a este aspeto, para as criangas, no final da IP integrada, a
generalidade dos resultados séo positivos, grande parte das criangas apresenta evolucao
em diversos aspetos importantes como: socializagdo, autonomia, linguagem,
comunicacdo, expressdo, aquisicdo de conceitos basicos e ou generalizacdo de

conceitos, mostrando para cada area indicadores preditivos de uma inclusdo mais eficaz.

Revelam ainda a importancia das competéncias sécio emocionais entre outras para
a qualidade de vida, sem terem que ser apenas 0s aspetos motores e cognitivos 0s
anicos preditivos de uma inclusao com sucesso. A IP integrada valoriza a evolugao da
crianca na sua globalidade ao intervir tendo em consideracdo que esta e a sua familia

sdo um todo.

As expectativas dos pais relativas a intervencao e evolucdo dos seus filhos, nem
sempre sao correspondidas, tendo em conta os seus objetivos e as caracteristicas das
proprias criancas. Na intervencdo, a gestdo das expectativas de pais e técnicos e as
caracteristicas da propria crianca tém que ser tidas em conta. Os momentos formais de
avaliacdo previstos ao longo da intervencao entre pais e técnicos permitem aferir quais as
estratégias e contextos que melhor se adequam, a cada momento, aos objetivos dos

pais, as criancas e as suas necessidades.
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N&o podemos generalizar situacdes e a continuacéo, interrup¢do ou mudanca de
intervencd@o para cada crianga/ familia advém de mudltiplos fatores que s6 a eles dizem
respeito. Este caminho é um processo desde que a crianga nasce e 0S pais se
confrontam com as suas fragilidades, até ganharem maturidade, seguranca e se
estabelecam redes de apoios formais e informais na comunidade para estas criancas e

familias.

A intervencdo no NIPI de acordo com o que é referido nas suas caracteristicas
constitui um apoio formal para as criancas com PC e suas familias. Os objetivos e
resultados desta intervencdo enquadram-se na area da intervencdo precoce. Diversos
autores, como é o caso de Wolery, Strain e Bailey (1992, citado por Correia e Serrano,
1998), realgcam a importancia que estes servigos tém, quando trabalham centrados na
familia, considerando a crianga como parte de um todo a apoiar, capacitando as familias
a serem autonomas e ndo dependentes dos servigos, sabendo gerir e utilizar os apoios
que estdo ao seu dispor na comunidade. Os mesmos autores alertam ainda que 0s
proprios servigos, como apoios formais, ndo se devem substituir as familias nas suas

tomadas de decisdo, mas sim apoia-las nas suas decisfes.

4.2.2. discussédo dos resultados dos questionarios realizados aos pais das
criancas com paralisia cerebral que usufruiram de umaintervencéao precoce
integrada, nascidas de 2001 a 2005 notificadas no PVYNPC5A.

Para responder ao nosso objetivo sobre a percecéo dos pais acerca da IP integrada
e sua influéncia na evolucédo e inclusdo dos filhos (as), o facto de ter sido aplicado um
guestionario, a pais de criancas que ja nao frequentam o NIPI, possibilitou no nosso
entender distanciamento emocional e respostas mais realistas. Por outro lado permitiu
avaliar de acordo com a percecdo dos pais, a permanéncia dos efeitos do programa a

longo prazo.

Os resultados sédo francamente positivos nas diversas areas abordadas da
evolucdo/desenvolvimento, relacionamento interpessoal, socializacdo e inclusdo. De
seguida vamos analisar esses resultados e perceber, de que forma os pais

percecionaram estes aspetos.

4.2.2.1. percecéo dos pais sobre aintervencéo precoce integrada.

A percecao dos pais relativamente a intervencdo precoce integrada realizada no

NIPI indica niveis bastante positivos relativos a mesma, sendo que 85% dos pais
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consideram-na muito positiva, boa, excelente. Os restantes 15% consideram-na bastante

importante, suficiente e insuficiente.

A opinido dos pais estid baseada em diversos aspetos relacionados com as
caracteristicas da intervencdo e o desenvolvimento dos filhos (as). No que respeita ao
tipo de intervengdo salientam os objetivos, valorizam o facto de ser uma intervencéo
precoce e integrada com uma equipa multidisciplinar (componente terapéutica e
pedagdgica em simultaneo), com atividades embutidas nas rotinas da crianga. Quanto ao
desenvolvimento referem que este tipo de intervencdo influencia os progressos no

desenvolvimento dos filhos (as).

E importante salientar que os 5% que a consideram insuficiente referem que existe
maior beneficio no contacto completo com criangas sem NEE e que o0s objetivos da
intervenc@o deviam ser mais ambiciosos. Face as expectativas dos pais a definicdo de
objetivos é um aspeto de especial importancia, no entanto, em situagbes de
desenvolvimento atipico, tem que ser levado em conta, ainda de forma mais relevante, o

contexto e as caracteristicas particulares da crianga.

Estes aspetos focados e percecionados pelos pais coincidem com os objetivos do
NIPI mostrando, mesmo ja distanciados no tempo da intervencao que os filhos tiveram,
como os aspetos fundamentais da mesma continuam presentes. Este aspeto pode
constituir um indicador da mais-valia deste tipo de intervencéo na evolucdo das criancas

e das familias pela marca que se repercute no futuro.

4.2.2.2. percecao dos pais sobre a influéncia da intervencgao precoce

integrada na evolucéo dos filhos (as).

4.2.2.2.1. percecéo dos pais sobre a evolugéo e desenvolvimento da

crianga durante a intervencgao.

A percecado dos pais relativa a evolucdo e desenvolvimento durante a intervengéo,
5% consideram que ndo se registou qualquer influéncia e 5% consideram que foi
negativa. A maioria, 90% consideram que a intervencéo influenciou de facto a evolugéo

dos seus filhos, considerando-a bastante positiva, muito positiva e boa.

Os indicadores referidos pelos pais abrangem as areas em que consideram ter
existido evolucdo. Grande parte mencionou alteragdes positivas no desenvolvimento de

uma forma geral. Outros aspetos referidos foram a evolugdo no comportamento, na area
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motora, na comunicacdo, na autonomia, na alimentagdo, na participacdo e o facto de

poderem ser estudados e usados produtos de apoio especificos.

As areas indicadas pelos pais sédo coincidentes com os indicadores de evolugéo
referidos, no final da intervencdo pelos técnicos. Também neste item os pais indicam
novamente a importancia de ser uma intervencéo precoce desenvolvida por uma equipa
transdisciplinar, com experiéncia na area da PC e que proporciona interligacdo de
estratégias.

A European Agency for Development in Special Needs Education (2005) sugere
recomendacdes e aspetos chave na area da IP, nos quais salienta como fundamental a
intervengcdo centrada na familia como modelo de boas praticas apoiado em equipas
multidisciplinares e transdisciplinares, e envolvimento e coordenagéo de setores ligados

as areas da saude, social e de educagéo.

4.2.2.2.2. percegao dos pais sobre a mudanca na relagédo da crianca

com a familia durante ou ap0s a intervencao.

A percecdo dos pais relativa a mudanca na relacdo da crianga com a familia
durante ou apos a intervencéo foi sentida por 65%, sendo que 35% consideraram nao ter

havido qualquer mudanca que pudesse ser atribuida diretamente a intervencao.

Os que mencionam mudancas referem que os ajudou a lidar coma situacéo, que
facilitou a interacao com os irméos, a participacédo nas tarefas da familia, mais facilidade
na comunicagao proporcionando interacdo e participacdo nas conversas entre a crianga e
os familiares, deixando de usar s6 o choro para comunicar. Consideram ainda que foi

sentida uma mudanca construtiva na familia com a continuidade da intervengéo em casa.

Dos aspetos salientados pelos pais podemos inferir que este tipo de intervencgéo
capacita as familias para serem autbnomas e se reconstruirem perante o desafio de

terem uma crianga com PC.

4.2.2.2.3. percecdo dos pais sobre a influéncia da intervencéo na

mudanca da relacdo da crianga com outros adultos.

A percecdo dos pais relativa a influéncia da intervengdo na mudancga da relagdo da
criangca com outros adultos, 10% dos inquiridos consideram que n&o notaram diferenca
ou nao conseguem avaliar, 35% responderam que ndo houve mudanca e 55%

consideram que a intervencgao influenciou essa mudanca.
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Alguns pais referem que os filhos sempre se relacionaram com facilidade com
outros adultos pelas suas caracteristicas pessoais e outros consideram que a intervengao

néo é estimulante, acolhedora e alegre.

Os que referem mudanca e evolucdo neste aspeto mencionam que sentiram
influéncia em diversas areas, desde a socializacdo, comunicacdo, relacaol/interacéao,
participagdo e comportamento com beneficios a longo prazo, sentindo que os filhos estéo
mais competentes para se relacionarem com outros adultos, que criam afetos e

exprimem sentimentos com mais facilidade.

Esta area é também referida como um indicador de evolug&o na relagéo da crianca

com outros adultos no final da IP integrada.

4.2.2.2.4. percecdo dos pais sobre a influéncia da intervencéo na

relacdo com outras criancgas.

A percecdo dos pais sobre se a intervencgéo influenciou a relacdo com outras

criangas, 75% consideram que sim, 20% acham que ndo e 5% n&do conseguem avaliar.

Ha pais que referem que n&o houve influéncia da intervencao na relagéo dos filhos
(as) com outras criancas, porque pelas suas caracteristicas pessoais essas interacoes ja
se encontravam estabelecidas entre a crianga e 0S Seus pares ou porque manteve
dificuldades em se relacionar com outros. Sentem também que a influéncia partiu de

outros ambientes frequentados pelos filhos (as).

Os pais que consideram que a intervencao influenciou a relacéo e interacdo dos
filhos (as) com outras criangas referem que esta proporciona uma primeira experiéncia de

socializagcdo com influéncia positiva.

Mencionam ainda que os filhos revelam mais seguranca para participar e estdo
mais atentos aos outros e alguns conseguem ser mais espontaneos na participagdo com

as outras criangas.

Na comunicacdo com o0s outros referem interferéncias pela existéncia de
dificuldades na fala ou facilidade por falarem e conseguirem fazer-se entender. Outros
ainda comunicam com recurso a comunicagdo aumentativa/alternativa, fazendo esforgo

para ser entendidos, mas com persisténcia.

Nesta &rea também se constata coincidéncia entre os indicadores da percecdo dos

pais e os da evolucéo no final da IP integrada.
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4.2.2.3. percecdo dos pais sobre a influéncia da intervencao precoce
integrada na incluséo dos filhos (as).

4.2.2.3.1. percecao dos pais sobre influéncia dos produtos de apoio
para a mobilidade na incluséo.

A percecao dos pais quanto a influéncia ou ndo dos produtos de apoio especificos

para mobilidade na inclusdo, 95% consideram que influenciam e 5% consideram que néo.

Os pais referem que os seus filhos evoluiram na aquisicdo de competéncias

motoras, demonstrando maior mobilidade e nalguns casos com aquisicdo da marcha.

Referem indicadores que mostram a sua influéncia na inclusdo das filhos por
permitir estar ao nivel das outras criancas facilitando a interacdo, maior participacdo nas

atividades, com mais seguranca e poderem ser utilizados em contexto escolar.

Outro indicador importante é o promover maior autonomia, ao facilitar e ou permitir

a realizacdo de diversas atividades, sem 0s quais isso ndo seria possivel.

7

Dos 5% que consideram néo ter havido influéncia é referido que as vezes os

produtos de apoio ndo sdo adequados a crianca.

Este aspeto € também um indicador a considerar, compreendendo que a avaliagéo,
estudo e prescricdo de um produto de apoio deve ser continuamente avaliado e
redefinida a sua pertinéncia ao longo da vida e desenvolvimento da crianca. No entanto,
torna-se necessario aferir o ajuste entre as expectativas dos pais e as possibilidades

desenvolvimentais dos filhos.

Surge ainda outro indicador importante que aponta para as dificuldades na
obtencdo dos produtos de apoio necessarios em tempo Util, no que respeita ao preco
elevado e processo moroso que a aquisicdo destes produtos acarreta. Referem ainda a
influéncia decisiva que este aspeto tem na qualidade de vida e na participacdo na
comunidade como cidadaos de pleno direito. A sensibilizacdo politica a esta realidade

tera de ser continuada de modo a obviar estas dificuldades.

Ressalvam ainda o preco elevado de alguns destes produtos, a importancia que o
empreéstimo de produtos de apoio tem, essencialmente em criangas pequenas, sendo que
por vezes sdo para usar durante um curto espago de tempo, podendo novamente ser

reutilizados por outras criangas.



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
103

4.2.2.3.2. percecao dos pais sobre influéncia dos produtos de apoio

para a comunicacdo/escolaridade na incluséo.

A percecdo dos pais relativamente a influéncia dos produtos de apoio para a
comunicacgao/escolaridade na inclusdo, 85% consideram que influencia a incluséo e 15%

ndo consideram que tenha influéncia.

Quanto a este aspeto referem que se os produtos de apoio especificos desta area
estiverem adequados as necessidades do utilizador, isso reflete-se na aprendizagem ao

facilitar o acesso a esses conteldos, ajudando a ultrapassar dificuldades.

Salientam também que os produtos de apoio devem estar disponiveis nas escolas

para facilitar a inclusao.

Consideram que a postura deve ser estudada e considerada na utilizacdo destes
produtos pelas criangas. Mencionam ainda que tém influéncia positiva por melhorarem e
estimularem o interesse em comunicar, possibilitarem a comunicagdo em todos os

contextos e por desenvolverem a linguagem e a comunicagao.

Outro indicador referido pelos pais é de que os professores desconhecem como
funcionam e como podem ser aplicados em contexto de sala aula estes produtos de
apoio e respetivo software, considerando que o desconhecimento por parte dos
professores e a falta de produtos de apoio dificulta e pde em causa a aquisicdo de

conhecimentos por parte destas criancas.

Outro indicador importante referido pelos pais é a importancia da articulagéo entre a
equipa do NIPI e a comunidade, que constitui um facilitador na utilizacdo deste tipo de
ajuda técnica. Consideram que com o final da intervencdo este apoio deixa de ter
continuidade, causando instabilidade nos pais e nas criangas influenciando a utilizagéo

destes produtos de apoio.

Mais uma vez a confirmacdo na pratica dos objetivos desta intervencdo no que
respeita a articulagdo com todos os que intervém com a crianca/familia, no entanto ha
que refletir sobre a quebra sentida pelos pais na continuidade do apoio na area
educativa/pedagodgica, no que respeita a utilizacdo de estratégias, materiais especificos e

produtos de apoio direcionados para a comunicacgéo/escolaridade.
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4.2.2.3.3. percecéo dos pais sobre influéncia da intervencéo precoce
integrada na entrada ou continuidade da crianga em creche/jardim-de-
infancia/escola.

by

A percegdo dos pais relativamente a influéncia da intervengcdo na entrada ou
continuidade da criangca na creche/jardim-de-infancia/escola, 80% consideram que a

intervengdo influenciou esse processo enquanto 20% consideram néo ter tido influéncia.

Os indicadores referidos pelos pais relativamente aos aspetos da intervengcao que
influenciaram a inclusdo estdo relacionados com as caracteristicas e objetivos da IP
integrada, com a definicdo de objetivos e estratégias especificas para cada crianca e a
articulagdo das mesmas com os pais e equipas da comunidade. Consideram ainda que a

intervencgédo influenciou de forma decisiva a entrada e a continuidade no percurso escolar.

Nas respostas a esta pergunta, foi referido nas criangas que frequentam as
Unidades de Apoio a Multideficiéncia, que nalguns casos, ndo sdo respeitadas as
caracteristicas e especificidades individuais de cada crianga, considerando negativo o
facto de criangas com desenvolvimento cognitivo adequado a sua idade permanecerem
todo o dia nestes grupos. Explicam esta situacdo pela falta de recursos humanos para

que estas criancas possam estar na sala de aula.

A inclusdo em turmas de ensino regular deve ser sustentada com 0s recursos

humanos que o possibilitem permitindo experiéncias mais inclusivas do que as UAM.

4.2.2.4. identificar fatores significativos relativamente a inclusao das

criancas com paralisia cerebral que tiveram uma IP integrada no NIPI.

4.2.2.4.1. situacao educativa atual das criangas.

Os resultados obtidos sobre a situacdo educativa atual das criancas que tiveram
uma IP integrada, de acordo com as respostas dadas pelos pais, nenhuma se encontra
em Instituicdo de Ensino Especial, uma esta em casa pelas suas condicdes clinicas e
porque a escola ndo conseguiu ainda ajustar as condicdes necessarias a sua
participacdo na sala de aula. Encontram-se a frequentar a sala de aula com professor de
apoio 12 das criancas e oito estdo em UAM e véo a sala de aula com o professor de
apoio ou participam com o0s colegas noutro tipo de atividades. Na sala de aula sem
professor de apoio estéo trés das criangcas e duas tém apoio fora da sala de aula. Varios

pais sinalizaram mais que uma resposta dado que podem simultaneamente ser
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abrangidos por outras situacfes (ex. UAM e sala de aula; sala de aula e sair para ter um
apoio).

No caso dos sujeitos da nossa amostra é de realcar a percentagem de criancas que
continua incluida em meio educativo, sendo que nenhuma delas se encontra numa
Instituicdo de Ensino Especial e esta junto do seu grupo de pertenca. Este aspeto pode
estar ligado ao facto, de acordo com a percecdo dos pais, da influéncia e efeito exercido
pela intervengdo, ao preparar estimular e fomentar em conjunto com os pais a entrada no
sistema educativo em idades precoces. E de referir que quanto a incluséo o resultado
obtido pelo NIPI relativamente as criangas que passaram por esta intervencdo € de
100%, ou seja, nenhuma saiu da intervencdo sem estar em creche, jardim-de-infancia ou

escola.
4.2.2.4.2. percecao dos pais sobre dificuldades na incluséo.

A percecdo dos pais relativamente a este aspeto 80% referem que existem

dificuldades, enquanto 20% nao o refere.

As dificuldades referidas estéo ligadas a falta de apoios nas escolas, na sala de
aula e de materiais pedagogicos adaptados, falta de terapeutas, de ATL e falta de
condigbes de acessibilidade. E também referida a necessidade de melhorar a qualidade

da formacéo dos professores, o civismo e de capacitar os profissionais para a diferenca.

Sdo também salientados fatores que estdo diretamente ligados com as
caracteristicas pessoais das criancas, como a dificuldade no equilibrio, em controlar a
baba, em acompanhar o ritmo da sala de aula, em aprender e dificuldade em interagir.
Outro aspeto referido tem a ver com o facto de a crianga/jovem nao ser visto como uma

pessoa ativa ha sociedade.

A falta de apoio financeiro da Seguranca Social, ha aquisicdo de produtos de apoio
essenciais, que aumentam a qualidade de vida da crianca e a sua participacéo social sdo
também referidas pelos pais. Outro aspeto que mencionam € a auséncia de
equipamentos perto da area de residéncia, assim como a falta de transporte que facilite a
deslocacdo, para os locais onde as criancas se tém que dirigir para intervencdes

especificas (ex. terapias, hipoterapia, hidroterapia).
4.2.2.4.3. percecao dos pais sobre aspetos positivos na incluséo.

A percecéo dos pais relativamente a aspetos positivos ha inclusdo, 95% concordam

que a inclusdo tem aspetos positivos e 5% acham que n&o ha aspetos positivos. Apenas
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uma pequena parte refere que os filhos deviam estar numa Instituicdo para Deficientes
para terem mais atencdo e uma pessoa especializada para cuidar deles.

Os indicadores mencionados pela maioria dos pais, apesar das dificuldades,
referem beneficios na socializacao e inclusé@o, apesar de alguns considerarem que ainda

se trata de integragao e néao de incluséo.

Consideram importante estar com 0sS seus pares mesmo que nao estejam no
mesmo nivel de aprendizagem, porque incentiva a participacdo, as relacdes de amizade
com outros, motiva a aprendizagem, a autonomia, a interacdo/comunicacdo e as
capacidades de persisténcia. O estar perto da realidade permite aprender a lidar com os
seus medos e com a frustragdo. Defendem ainda que a inclusdo permite aprender que
nao ha deficientes mas pessoas com caracteristicas diferentes e que esta possibilita que
todos aprendam a lidar com a deficiéncia/diferenca contribuindo para saber viver em

sociedade.

Apesar dos diversos aspetos negativos mencionados pelos pais, é bastante positivo
o facto de 95% defenderem a inclusé@o. Estes resultados revelam efeitos da intervencgéo,
gue em conjunto com muitos outros fatores externos, realcam a importancia das criangas
desde pequenas estarem incluidas nos seus respetivos grupos de pertenca. Destaca-se
gue esta opinido vem da parte dos pais, 0 que significa que este conceito esta integrado
por eles e que autonomamente defendem a sua importancia na vida dos filhos. Tendo
consciéncia que este ndo € de todo o Unico fator, sublinha-se que a intervengéo precoce
integrada, ao valorizar para os pais aspetos relacionados com a importancia de os seus
filhos estarem com outras criancas e de operacionalizar em conjunto estratégias que

permitam essa inclusdo, tem também a sua cota parte de influéncia.
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5. Concluséao

De acordo com a nossa questdo de partida, com o proposito de saber se a IP
integrada realizada no NIPI constitui um facilitador da evolugdo e da inclusdo das
criancas com PC nascidas de 2001 a 2005, notificadas no PVNPC5A, obtivemos
indicadores positivos na resposta aos nossos objetivos.

Na resposta ao objetivo de caracterizacdo das criancas com PC e suas familias,
comparativamente com os resultados obtidos no PVNPC5A das criangas com PC,
nascidas de 2001 a 2005, que foram alvo de uma IP integrada no NIPI, mostram que
neste periodo foram encaminhadas para este tipo de intervengdo, criangas na sua
maioria, com tipos de PC complexos, que implicam compromissos motores mais
acentuados, tendo todos também défices associados e alguns, outros diagndsticos, que
interferem com as suas capacidades funcionais. Concluimos que esta intervencdo tem
sido mais orientada para criangas que mostram maior complexidade relativamente ao seu

perfil de competéncias funcionais.

Na resposta ao objetivo de encontrar indicadores se a IP integrada facilita a
evolugdo das criangas no final da mesma e a percecéo dos pais, foram obtidos resultados
gue mostram evolucdo em diversas areas.

Embora ndo seja possivel comparar a percecdo dos pais com a avaliacdo dos
técnicos colocando-os no mesmo plano, por serem visGes diferentes a partida, o
importante € que, da evolugdo relatada das criangcas no final da intervencdo e da
percecdo dos pais sobre essa mesma evolucdo, surgem bastantes indicadores comuns
relativos as principais competéncias, que as criangcas necessitam adquirir para a
participacdo e inclusdo na comunidade, como competéncias interpessoais, sociais, de

comunicacgdo, autonomia e dos produtos de apoio adequados as suas caracteristicas.

Para o nosso estudo, este é considerado um fator que valida a importancia da IP
integrada na intervencéo precoce com criangas com PC e suas familias salvaguardando
as diferencas, entre aquilo que € a avaliagdo de um técnico e a percecdo dos pais. Por
outro lado, este fator valida também os objetivos deste tipo de intervencgéo, revelando que
na pratica diéria, o trabalho € partilhado com os pais e as estratégias e objetivos sdo

conversados, consensualizados, no decorrer da intervencdo e em situacdes formais.

Este tipo de intervencdo amplia os horizontes dos pais e suporta a tomada de

decisbes, através da envolvéncia nos momentos do dia-a-dia € nos momentos conjuntos
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de reflexdo, sendo que o sistema de suporte dado pela equipa d& seguranca para
sustentar e suportar a criagdo de competéncias parentais.

Na resposta ao objetivo de encontrar indicadores que permitam perceber se a IP
integrada influenciou e de que forma, a evolucdo e inclusdo das criancas com PC, os
resultados obtidos no final da intervengéo e nas respostas do questionario, realizado aos
pais mostram o contributo positivo, deste tipo de intervencdo nestes aspetos.

Estes indicadores no que respeita a evolugdo das criangcas abrangem diversas
areas: socializacdo, participacdo, evolugcdo nos aspetos motores, na linguagem
comunicagdo, na autonomia e na utilizacdo e treino de produtos de apoio especificos nas
diversas areas referidas, adequados as caracteristicas e necessidades de cada crianca.
Na avaliagéo geral sobre a intervengéo os pais valorizam o facto de esta ser precoce, de
ser desenvolvida por uma equipa transdisciplinar com forte cariz educativo, em contexto
de grupo. Salientam ainda a articulacdo da equipa com outros técnicos e equipas da

comunidade.

Concluimos também que os indicadores referidos pelos pais e os indicadores
obtidos no final da intervencdo s&@o coincidentes, refletindo, na nossa opinido, a
articulacdo e parceria entre 0s pais e a equipa, objetivo estratégico deste tipo de
intervencdo. Por outro lado descrevem melhor o potencial das criangcas, mesmo em
situagdes complexas, e encontram-se indicadores determinantes, positivos, de evolugao

independentemente das dificuldades motoras.

Concluimos também que para a maioria das criangas esta foi uma primeira
experiéncia de socializagcdo com outros adultos e pares que facilitou a inclusdo na

comunidade nos seus grupos de pertenca.

Tendo em conta a complexidade das criancas, o facto de este tipo de intervencdo
partilhar e conciliar, as necessidades de uma intervencdo mais especializada, com a
frequéncia em creche, jardim-de-infancia e escola, promove a existéncia de modelos de

normalidade promotores de inclusdo na comunidade.

Técnicos de vérias areas na mesma sala observam e intervém com a crianga e a
familias em diversas perspetivas repercutindo-se este aspeto, na propria crianca/familia
de forma positiva com reflexos no seu dia-a-dia. Este quanto a nés € um aspeto preditivo
de melhoria da qualidade na participacdo, sendo por isso importante avaliar os efeitos a

longo prazo.

Os suportes a inclusdo séo importantes, envolvem as areas de saude, social e de

educacao que tém que se manter em articulacdo ao longo da vida. Mesmo quando a



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
109

parte educativa € muito relevante é importante o suporte dos elementos da &rea social e
da saude. Eventualmente sera de prever alguma forma de apoio ou formagdo aos
professores que irdo acompanhar estas criancas ao longo da sua escolaridade ou agilizar
0 acesso a este tipo de conhecimento.

Deste estudo ressalta a necessidade, de acordo com os resultados positivos
alcancados e a sua mais-valia a longo prazo, a importancia de continuar a privilegiar este
tipo de intervengdo para as criangas com PC em idades precoces e suas familias. Sem
esquecer que é importante manter e ou dotar recursos humanos e materiais adequados e

atualizados para a continuidade deste tipo de intervengéo.

A existéncia de indicadores, quer os referidos pelos pais, quer os encontrados
através dos resultados da evolugdo no final da intervengcdo apontam para préticas

positivas, que podem ser replicadas com as criangas com PC em idades precoces.

Consideramos de acordo com as conclusdes referidas, como limitagdes no nosso
estudo, o ndo permitir pelas suas caracteristicas, estudo fenomenolégico, exploratério

extrapolar os seus resultados para toda a populagéo.

Por outro lado as percec¢des dos pais sobre alguns aspetos néo tdo positivos ou
negativos esta pouco clarificado nas respostas que dao, ou seja, respondem apenas que
ndo ou que ndo conseguem avaliar, sem justificar na maior parte dos casos o0 porqué.
Esta questédo limitou a avaliagcéo e reflexdo sobre estes aspetos e pode determinar o uso
de outros instrumentos como a entrevista semi-diretiva em estudos futuros relacionados

com estas questoes.

O facto de néo ter sido encontrada a existéncia deste tipo de intervencdo noutros
locais impossibilitou a comparacdo ou fundamentacdo mais aprofundada deste
fendmeno. Constituindo também para ndés uma limitacdo para este estudo, a pouca

documentacao existente sobre este tipo de intervengéo.

Os poucos dados encontrados relativamente a caracterizagdo das familias a data
da intervencdo no NIPI, impediram um estudo mais aprofundado, do qual se pudessem

retirar indicadores, que contribuissem para uma melhor compreenséo deste contexto.

A quantidade de dados de proveniéncias diferentes enriqueceu, mas foi na nossa
opinido uma dificuldade acrescida e um desafio, no que respeita a leitura e tratamento

dos mesmos.

Estas conclusbes apontam diversas sugestbes para a realizagcdo de estudos

futuros:
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Estudo da intervencdo precoce integrada enquanto programa e compreensao
das dindmicas da equipa e deste tipo de trabalho.

Perceber como a familia, vivencia estes processos, numa perspetiva de
resiliéncia.
Estudar a problematica da gestdo das expectativas de pais e técnicos, que

embora possam estar em consonancia pressupdem um ponto de partida

diferente que influéncia de forma determinante a definicdo de objetivos.

Saber a percecdo dos técnicos da comunidade sobre os reflexos da

interveng&o precoce integrada, na sua pratica diaria com estas criangas.

Monitorizar os processos de inclusdo em termos da qualidade e participagéo

da crianca com PC.

Criacdo de indicadores e fichas de registo em termos pedagogicos, de
competéncias sociais e educativas da crianga com PC, em termos de

autonomia e qualidade de participagao.

Avaliar as consequéncias a longo prazo, 0 que resultou com estas criancas

em idades mais avancadas no seu percurso escolar.

Como conclusao final gostariamos de referir que este estudo ndo se fecha em si

mesmo, apontando indicadores para a compreensao e futura reflexdo mais alargada,

sobre a intervencdo precoce integrada. O trabalho realizado neste estudo deixa um

levantamento de dados aberto a todos os que se interessem pela qualidade de vida,

participacdo e intervencdo, em criangas com paralisia cerebral em idades precoces e

suas familias.
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Anexo A — Mapa dos paises que integram a Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

(SCPE)
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Anexo B — Objetivos do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco

Anos

2 > UVP\/v :\Cm i Vigilancia Epidemiologica Nacional Da Paralisia
bi‘ " < Peoimea Cerebral Aos 5 Anos De Idade

SOCIEDADE PORTUGLIESA DE PEDATRIA

Objectivos:

1. Determinar a prevakncia de paralisia cerebral, nas suas formas principais, aos cinco anos de
idade em coortes anuais de recém-nascidos, em Portugal

)

Determinar a evolugdo secular desta prevaléncia ao longo de cinco anos.

3. Contribuir para o conhecimento dos factores de risco para o aparecimento da paralisia cerebral

4. Avalar as necessidades de apoio aos cinco anos de criangas com paralisia cerebral.

5. Constituir coortes de seguimento de criangas com esta patologia.

6. Partipar no programa europeu de vigilincia da paraksia cerebral (SCPE), com os mesmos

objectwos descritos.

Fundamento: A crianga com paralisia cerebral tem habitualmente uma situagdo dinica compkxa,
nem sempre facilmente detectavel e de dificil caracterizagdo, que exige uma avaliagdo por uma
equipa multidisciplinar. E essencial a detecgdo e intervengdo precoces, de modo a consegur o
desenvolvimento maxmmo das suas capacidades e a sua integracdo sécio-familiar e escolar.

Nao temos dados epidemiolégicos desta situagdo no nosso Paks ¢ é mmportante conhecer a sua
prevaléncia para a planificagdo dos cuidados necessarios e da sua incidéncia para a prevengido dos
factores de risco pré, peri e pos-natais mais frequentemente implicados na génese das lesdes
cerebrais, num cérebro imaturo e em desenvolvimento. A detecgdo, registo e caracterizagio dos
casos de paralisia cerebral com protocolo comum a nivel europeu, através da nossa participagdo no
Projecto “Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)” ¢ extremamente importante e permitira
a analise de dados a nivel Nacionale Europeu.

Este processo de vigilancia e registo, com sistematizagdo de critérios de avaliagdo e classificagio,
tera também grande impacto a nivel da formagdo dos médicos e dos outros técnicos de Saide e
Educagdo que fazem parte das equipas multiprofssionais responsaveis pelo acompanhamento destas
criangas ¢ suas familias.

Duragio: Cinco anos de vigilancia nacional activa e sistematica, eventualmente probongaves.  «.

Definicio de caso: Define-se Paralsia Cerebral como um conjunto amplo de situagdes
caracterizadas por: serem permanentes mas nio inalteraveis; envolverem uma alteragdo do
movimento ¢/ou postura ¢ da fimgdo motora; serem devidas a interferéncia/lesio/anomalia nio
progressiva do desenvolimento do cérebro imaturo (SCPE). Considera-se a idade de cinco anos o
momento ideal para o diagnéstico definitivo. .

Desenho sumirio: A vigilancia sera feita usando como fonte primordial de informagéo o sistema de’
notificagdo da Unidade de V milancia Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria (UVP-SPP),
através da inclusdo no cartdo mensal da notificagdo desta entidade, com a designagdo "Confirmagia
do diagnostico de paralisia cerebral aos cinco anos de idade". Aos notificadores de casos sera
enviado (por via postal ou electrénica) um inquérito normalizado, adaptagdo para a lingua
portuguesa do inquérito da SCPE, sobre as caracteristicas climcas da paralisia cerebral, factores
perinatass e postneonatais potencialmente associados e necessidades de apoio neurosensorial (pode
aceder-se a versdao PDF do inquérito através da pagina electrénica da UVP-SPP). Solicitar-se-a aos
notificadores que pecam aos responsaveis da crianga autorizagdo para registo do seu contacto (pelo
médico assistente), para eventual seguimento posterior na coorte de casos confimados.

Os investigadores classificardo os inquértos em casos confirmados, duplicados, exchiidos e
duvidosos; na presenga desta ultima possibilidade, serdo pedidos mais dados ao notificador, de modo
a permitr reclassificar o caso notificado; se estes dados nio forem suficientemente esclarecedores,

1
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sohicitar-se-a ao notificador que proponha aos responsaveis da crianga a observagdo num dos centros
de mvestigagao assocmdos ao estudo de vigilincn. Os notificadores serdo informados dos casos que

_foram confirmados pelos investigadores para seguimento em coorte, sendo-lhes solicitado que”
guardem a identificacdo do caso e seu contacto.

O processo de captura-recaptura sera feito por:

- contacto semestral com as consultas de Neuropediatria, e Pediatria do Desenvolvimento e
Centros de Paralsia Cerebral, solicitando a notificagdo de casos observados nos seis meses
anteriores e que nao tenham a certeza de terem sido j& notificados pelo sistema da UVP-SPP;

- solicitagdo aos Centros de Paralisia Cerebral do mimero e caracteristicas das criangas seguidas
em consuka com diagndstico estabelecido de parahisia cerebral que tenham falecido nos quatro
anos anteriores ¢ nascidas até cmco anos antes.

- O ONSA fomecera dados referentes a 6bitos das coortes em estudo, antes dos cinco anos de
idade, em cujas certiddes de 6bito conste o diagndstico “paralisia cerebral”.

Prevé-se que haja 150-200 casos por ano, dos quais estima-se que 100-150 sejam notificados através
da UVP-SPP.

Investigadores principais :

Dr* Graga Andrada - Centro de Paralisia Cerebralde Lisboa e Associagdo Portuguesa de Paralisia
Cerebral dn@appc-sulorg.pt

Dr* Eulilia Calado - Servico de Neuropediatria do Hospital Dona Estefania e Sociedade Portuguesa
de Neuropediatria. eulahiacalado@mail telepac.pt -
Dr* Rosa Gouveia - Unidade de Desenvolvimento do Hospital de Santa Maria e Secgdo da Pediatria
do Desenvolvimento da Sociedade Portuguesa de Pediatria. d reccao@sec-desenvolvimento-spp.com
Dr Daniel Virella - Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais do Hospital Dona Estefania e Secgao
de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria. dvire lla@oninet.pt

Enf Teresa Folha - Centro de Paralisia Cerebral de Lisboa e Associagdo Portuguesa de Paralisia
Cerebral dn@appc-sulorg.pt .

Estudo em colaboracao com o Observatério Nacionalde Saude (ONSA) do Instituto Nacional de Saude-
(INSA-IRJ).

% SOCIEDADE PORTUGUESA
— DENEUROPEDIATRIA

Associacao Portuguesa de

Secgao de Pediatria

A Paralisia Cerebral Secqh-‘io %ea r;?:atologia do Des;:\é%l\:mento

Unidade de Vigilincia Pediitrica / Portuguese Paediatric Surveillance Unit. Sociedade Portuguesa de Pediatria.
Rua Amilcar Cabral, 15 r/c I, 1750-018 Lisboa. Tel:217547680. Fax.:217577617. e-mail: uvp-spp@ptnetbiz.pt

[ =]

Sociedade Portuguesa de Pediatria:

http://www.spp.pt/UserFiles/File/UVP SPP Casos Estudo Paralesia Cerebral/uvp-

spp_protocolo _scpe.pdf



http://www.spp.pt/UserFiles/File/UVP_SPP_Casos_Estudo_Paralesia_Cerebral/uvp-spp_protocolo_scpe.pdf
http://www.spp.pt/UserFiles/File/UVP_SPP_Casos_Estudo_Paralesia_Cerebral/uvp-spp_protocolo_scpe.pdf
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Anexo C — Folha de Perfil de Competéncias na Crianca com Paralisia Cerebral — menos
de Seis anos. Avaliacdo Multidisciplinar da Funcionalidade e Participagéo

FOLHA DE PERFIL DE COMPETENCIAS NA CRIANGCA COM PARALISIA CEREBRAL I
- MENOS DE 6 ANOS - '
Avaliagdo Multidisciplinar da Funcionalidade e Participagido

(1) 11 - D PrOCESS0::: ivisssvosn
COMBACHOS: <oivvvsiusvassnssiomsmsiosimswescssassses yessns s s o saesedsuass iuassaissssssssvasssoaee s EHe S EEEs §E4 s SOV PN oo s AR SRS s SR Ha s suaas "

Data nascimento: ....... Fosoens lisosie  Datada:Avaliacho...... [ ol i

Tipo Clinico da Paralisia Cerebral:

Espastica Bilateral || N°membros afectados ........ Espastica Unilateral L] Esq®! Drt*[]
Diplegia [] Tetraparésia [

Disquinésia [ Se sim de que tipo: Distonicol! Coreo-atetosicol! Desconhecido [

Ataxial | Nio classificavel

D SET IO OBE v cvsvmiss s oess s s o8 A RS N A Vi Y S b GRS Oh SR R G H Y PR

SCFMG MFB SCCM § e . . Nivel de
(GMFCS) | BFMF) | (Macs) | € (';’)‘ ((E)F‘ . (%B Epilepsia Co“:i::vo Educacio h‘;f:'i"?“
(a) (b) (©) . da mie pag
Nivel 1 Nivel 1 Nivel 1 Nivel 1 Nivel 1 Nivel | Nivel I Nivel 1 Nivel 1 Nivel 1
Nivel 11 Nivel 11 Nivel 11 Nivel 11 Nivel 11 Nivel 11 Nivel I1 Nivel 11 Nivel 11 Nivel 11
Nivel III | Nivel III | Nivel III | Nivel Il Nivel 111 Nivel 111 Nivel III | Nivel 111 Nivel 11 Nivel 111
Nivel IV | Nivel IV | Nivel IV | Nivel IV Nivel IV Nivel IV Nivel IV | Nivel IV Nivel IV Nivel IV
Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V Nivel V
Patologia associada:
Def. Visual Sim [ Nao [l Desc (! Def visual Grave Sim [] Nao | Desc [
Def Auditivo Sim |1 Nao [] Desc [ Def Auditivo Grave Sim[! Niao [l Desc [
Anomalias Congénitas / Sindromes: Sim ] Nao [} Desc ] Quais?....
Luxagdo: Sim [] Nao [} Sub-luxagdo da anca: Sim "I Nao [J Esq*! ]
Peso Data | Percentil Estatura Data Percentil P. Cefalico Data | Percentil
[/ / / Wi
Observagdes

Legenda:

(a) SCFMG - Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global; GMFC — Gross Motor Function Classification System; (4 a 6 anos)

Palisano R., Rosenbaum P., Walter S., Russel D., Wood E., Galuppi B. Development and validation of a gross motor function classification system for children with
cerebral palsy. Dev. Med. Child Neurol.., 39, 214-223, 1997.

(b) MFB — Teste de Motricidade Fina Bimanual; BFMF - Bilateral Fine Motor Function

Beckung E., Hagberg G. N pairments activity limi and particip restrictions in children with cerebral palsy. Dev. Med. Child Neurol.., 2002; 44; 309-316.
(¢) SCCM - Sistema de Classificagdo das Capacidades de Manipulagdo; MACS — Manual Ability Classification System

Eliason AC, Krumline-Sundholm L, Beckung E, Amer M, Ohrvall AM, Rosenbaum P. The Manual Classification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale
development and evidence of validity and reliability. Dev. Med. Chils Neurol., 2006; 48:549-54

(d) CDA - Classificagdo do Desempenho na Alimentagdo

(¢) CCE - Classificagdo da Comunicagdo Expressdo

(f) CCB - Classificagdo do Controle da Baba

(d), (e), () Graga Andrada e colaboradores. (SCPE) Surveillance of cerebral palsy in Europe/ Vigila Epid logica N | da Paralisia Cerebral
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(a) SCFMG - sistema de Classificacio da Funciio Motora Global; GMFCS — Gross Motor Classification System.

Se a crianca tiver menos de 4 anos ver escala

(4 a 6 anos)
dequada a idade (SCFMG dos 2 aos 4 anos)

Nivel I A crianga senta-se sem ajuda numa cadeira. Poe-se de pé sem ajuda ¢ sem apoio. Anda dentro ¢ fora de casa ¢ sobe escadas. Capacidade
emergente para correr ¢ saltar.

Nivel Il | A crianga senta-se¢ numa cadeira com as mdos livres para manipular objectos. Consegue levantar-se do chdo ou de uma cadeira, mas
necessita de apoio dos membros superiores na mobilia. Consegue andar sem apoio ¢ sem auxiliar de marcha em casa ¢ fora de casa s6 em
superficies lisas ¢ distd curtas. Consegue subir das com apoio do corrimdo, mas ndo consegue correr nem saltar.

Nivel [Il | A crianga senta-sc numa cadeira normal, mas necessita de apoio de tronco para facilitar o uso das maos. Consegue transferir-se para a
cadeira ¢ sair dela agarrando-se a uma superficie estavel. Consegue andar com auxiliar de marcha ¢ sobe escadas com ajuda do adulto.
N ita de ser transportada para andar na rua em terreno irregular ou em distancias grandes.

Nivel IV | A crianga senta-sc numa cadeira, mas necessita de suporte de tronco para facilitar a fungdo das maos. Consegue levantar-se e sair ¢ entrar
na cadeira com ajuda do adulto ou com apoio dos membros superiores, numa superficie estavel. Consegue deslocar-se com ajuda técnica ¢
apoio do adulto apenas em distancias curtas, mas tem dificuldade em voltar-se ¢ em manter o equilibrio em superficies irregulares. Na
comunidade tem de ser transportada. Pode ser auténomo conduzindo cadeira de rodas eléctrica.

Nivel V| A crianga ndio consegue manter o controlo da cabega ¢ do tronco. Restrigdo em todas as areas
(b) MFB - Motricidade Fina Bimanual; (¢) SCCM - Sistema de Classificaciio da Capacidade de Manipulacio

BFMF - Bilateral Fine Motor Function MACS — Manual Ability Classification System. (4 a 18 anos)

Nivel I Uma mdo manipula sem restrigdes ¢ a outra manipula Manipula os objectos facil ¢ com Tem ap li des nas
sem restrigdes ou tem limitagdes nas capacidades mais | tarefas is que requerem rapidez ¢ precisdo. Contudo, qual limitagdo da
dif iadas da motricidade fina. fungdo manual niio restringe a indep jcncm nas actividades de vida didria.

Nivel Il | Uma mido manipula sem restrigdes ¢ a outra mio s6 | Manipula a maioria dos objectos mas com menor qualidade e/ou velocidad
tem capacidade de segurar; ou as duas mdos tém | Algumas actividades podem ser evitadas ou s6 serem conseguidas com alguma

itagdes nas idades mais diferenciadas da | dificuldade; podem ser utilizadas estratégias alternativas, mas a funcionalidade
momcldadc fina. usualmente ndo restringe a ind: déncia nas actividades de vida diaria,

NivelIll | Uma mdo manipula sem restrigdes a outra ndo tem | Manipula objectos com dificuldade; Necessita de ajuda para preparar e/ou
capacidade funcional; ou uma méo tem limimm nas | modificar a actividade. O desempenho ¢ lento e tem sucesso limitado em relagdo

idades mais diferenciadas da motricidade fina e | a qualidade e quantidade. As actividades sdo efectuadas com autonomia mas sé
a outra s6 tem capacidade de preensdo ou pior. | se forem preparadas ou com adaptagdes.
N ita de ajuda nas tarefas manuais.

Nivel IV | As duas méos so tém capacidade de preensdo; ou uma | Manipula uma selecgdo de objectos facil ipuldveis i ) de
mido sé com capacidade de preensdo ¢ a outra s6 com | adaptagdes. Executa parte da actividade com csforco ¢ sucesso limitado.
capacidade de segurar ou pior. Necessita de ajuda ¢/ou | Necessita de apoio continuo ¢/ou equipamento adaptado mesmo para a realizagdo

quip p parcial da actividade.

Nivel V. | As duas mﬂos s6 com capacidade de scgurar ou pior. | Ndo manipula objectos ¢ tem limitagdes graves na realizagio de qualquer
Requer assi ia total mesmo com adaptagdes. actividade, mesmo muito simples. Requer assisténcia total.

(d) Classificagiio do Desempenho na Alimentacio (e) Classificaciio da Comunicaciio Expressio

Nivel I Mastiga, engole e bebe sem problemas. Come sem ajuda. Comunica sem problemas pela fala, com boa articulagdo

verbal.

Nivel Il | Algumas dificuldades na mastigagdo e degluti¢do (maior lentiddo). Come | Comunica com alguns problemas na articulagdo verbal. Fala
s0 sem adaptagdes. N ita de peq ajuda ocasional e supervisio. lenta ou com disartria mas compreensivel por estranhos.

Nivel Il | Dificuldades na mastigagdo e deglutigdo persistentes com engasgamento | Cc ica com articulagdo verbal deficiente sendo a fala s6
ocasional. Necessidade de adaptagdes, mas com autonomia, necessitando | compreensivel por familiares mas ndo por estranhos.
apenas de supervisdo.

Nivel IV | Dificuldades acentuadas na mastigagdo e deglutigio com impulso da | Cc icagdo pela fala ndo perceptivel. Uso de comunicagio
Imgua ¢/ou reacgdes de morder. Engasgamem.o ocasional. N ita de ser iva (simbolos).

ado Tempo de ali ¢do < | hora. Podc apontar os simbolos.

Nivel V. | Total d na ali ¢do. Engasgamento fi Tempo icagdo s6 com o olhar, expressdo facial ou tecnologias
de ali > de 1 hora. G mia ou sonda nasogastrica. dc apoio.

() _Classificaciio do Controlo da Baba Niv.Cognitivo Nivel de Educacio da mie

Nivel I Nio se baba nunca. > 84 Nivel universitdrio ou Licenciatura

Nivel Il | Baba-se ocasionalmente ¢ com grande esforgo. 70 -84 12° ano escolaridade ou curso técnico

Nivel I | Baba-se com frequéncia e com médio ou pouco esforgo. 50-69 Escolaridade obrigatoria — 9° ano

Nivel IV | Baba-se fi sem qualquer esforgo. 20-49 Sabe ler ¢ escrever — 4° ano

Nivel V. | Baba-se sempre em fio. <20 Sem escolaridade — Sem apoio familiar

Epilepsia Inclusio / Participaciio

Nivel I Nunca teve convulsdes ou com crises nas primeiras 72 horas de vida ou | Inclusdo no ensino regular a tempo completo, sem apoio ou com
crises esporadicas com factor d d (ex. Febre). apoio esporadico de orientagdo.

Nivel Il | 2 ou mais crises sem factor desencadeante (Liga internacional contra a | Inclusdo no ensino regular a tempo completo, com apoio
Epilepsia), controlo das crises com monoterapia ¢ sem crises nos | técnico no minimo 1/ Semana.
ultimos 2 anos.

Nivel Il | Epilepsia — Média de crises 1 a 4 por ano / com monoterapia. Inclusdo no ensino regular com apoio continuado na classe ou
em Sala de apoio ou Unidade para criangas com deficiéncia,
mas partilhando actividades integradas com as outras criangas.

Nivel IV | Epilepsia — Média de crises is / com mono ou politerapia Frequenta o ensino especial a tempo inteiro.

Nivel V| Epilepsia — Média de crises is ou com > frequéncia / politerapia | Per em domicilio ou instituigdo.

Vigilancia Epidemiologica Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade, UVP; FAPPC; MG Andrada, D Virella; E Calado, R
Gouveia, *T Folha (*Pessoa a contactar)

Documento cedido pelo Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos cinco

anos




Intervencédo Precoce Integrada

Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

121
Anexo D — Fluxograma de diagndstico dos tipos de paralisia cerebral
A crianga tem uma perturbagao do movimento e de postura de b
origem central? i~
E}g [rao | Excluir |
I A crianca tem uma perturbacao da funcao motora? l
E:,g [nae [ Exclur |
I A situagao e progressiva? Perda de competéncias adquiridas Reavaliar
depois dos 4
A
Sy liad tinh | A crianga -
uando avaliada, a4cnancg inha, pelo SlidE sals sim
menos, 4 anos’ viva?
\$ [ nao | | Exclir |
A crianga tem sindroma genética = A Git fal
ou anomalia cromossémica? ndo |< ang':gg: 23;:1?8“? sim
[E néo Acrianga tem hipotonia 1, 20
generalizada?
' { !
A crianga tem uma perturbagao do Consultar a
movimento e postura de origem ” classificacao
central dos subtipos
de PC
h 4
- Tem sinais a
nao I
I: E'_ de ataxia? S—
v
| Excluir I | Excluir |

Andrada et al. (2013, p.95)
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Anexo E — Fluxograma de diagnéstico dos subtipos de paralisia cerebral

1 Ha aumento de ténus muscular persistente em um ou mais membros? J
Estao afectados os dois lados do [ Tonus variavel? ]
corpo
] ] KB
r sim I I nao |
¢ ; [ PC disquinética l Ha hipotonia
generalizada com
?C . PC . sinais de ataxia?
espastica espastica
bilateral unilateral l l
L sim ] | nao |
Actividade reduzida, \umento da actividade, l l
predominio de tonus predominio de tonus PC PC nao
aumentado baixo ataxica classificavel
l PC distoénica J [ PC coreoatetodsica ]

Andrada et al. (2013, p.96)
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Anexo F — Folheto informativo do Nucleo de Intervengéo Precoce Integrada (NIPI)

FUNCIONAMENTO:

-Organiza-se por ano letivo de acordo com o

calendario escolar.

-Intervencao durante um ano letivo, podendo ser
alterado de acordo com o plano individual de cada

crianga/familia.

-Os grupos de criangas funcionam duas vezes por
semana das 9.00 as 13.00 e das 9.00 as 16 .00.

-A intervengdo educativa individual funciona de
segunda a quinta das 9. 30 as 16.00.

-Sexta-feira, saidas a comunidade: domicilio, cre-
che, jardins de Infancia, e outros contextos, em
que as criangas/familias estejam integradas.

O Nucleo de Interven¢do Precoce Integrada —
NIPI é uma valéncia da Unidade de Habilitagao e
Desenvolvimento (UHD) do Centro de Reabilita-
¢ao de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian e
enquadra-se na sua filosofia, objetivos e valores.

Equipa:

Criangas
Pais/Cuidadores
Educadora
Fisioterapeuta
Terapeuta Ocupacional
Terapeuta da Fala
Assistente Operacional
Enfermeira

Assistente Social
Psicologa

Médica Fisiatra

Contactos:
Coordenadora do NIPI
Maria Jodo Moreira

Telf - 217 512 753 (Direto)
217 512 700 (Geral)
Email: crpeeg.uipi@agmail.com

OBJETIVOS

Fopiiido g

Estabelecer relagdes de

seguranca
Destinatarios:
-Criangas com Paralisia Cerebral e outras situagdes 1
neuroldgicas, com potencialidades de desenvolvi-
mento em idade de intervengdo precoce dos 18
meses aos 6 anos. =
Promover c ias afeti C

As propostas a este nucleo sdao encaminhadas
pelas equipas da UHD.

O NIPI desenvolve a sua intervengdo em duas ver-
tentes:

Intervengdo em grupos de criangas:

- Grupos constituidos de acordo com caracteristi-
cas e faixa etaria.

-Implementada por equipa transdisciplinar consti-
tuida por: pais, educadora, fisioterapeuta, terapeu-
ta ocupacional, terapeuta da fala, assistente opera-
cional, enfermeira, assistente social, psicéloga e
meédica.

-Desenvolvida em contexto de sala com a presen-
¢a simultanea de educadora, terapeutas e assisten-
tes operacionais. Em parceria com os restantes ele-
mentos da equipa, enfermeira, assistente social,
psicologa e médica.

Intervengdo educativa individual:

-Realizada individualmente, ou em conjunto com
outros elementos das equipas da UHD.

cativas, sensoriais, motoras, percetivas,
cognitivas e sociais

Promover maior autonomia

Inclusdo Eficaz e com Qualidade

SANTA
CASA

CENTRO DE REABILITAGAO DE PARALISIA
CEREBRAL CALOUSTE GULBENKIAN

Nucleo de Intervengdo Precoce
Integrada — NIPI

Coordenadora

Maria Jodo Moreira

Av. Rainha D. Amélia, 1600-676 Lisboa / Tel. 217512700
Fax 217512727 /| Email crpccg@mail telepac.pt

ESTRATEGIAS DE INTERVENGAO:

-Intervencdo centrada na crianga/familia, num pro
grama integrado pedagdgico/terapéutico e social.

-Construgdo de plano individual com objetivos defini
dos pelos pais e equipa.

-Reunides quinzenais da equipa.
-Reunibes com pais/familia alargada/cuidadores
-Consulta médica anual com pais e equipa

-Articulagdo com os recursos da comunidade e sua
equipas

-Avaliagdo/intervencgdo continuada, nas areas peda
gogica, da linguagem/comunicagdo, funcionalidade ¢
autonomia (estudo de produtos de apoio; estudo d¢
acesso ao computador) com:

« Espago fisico estruturado de forma lidica,
pedagogica

« Rotina planeada e esttruturada
 Atividades ludicas adaptadas o nivel :

-integrag:ao sensirial
-comunicagao;
-aprendiizagem;
-mobilidiade

-adaptagainao meio aquatico
-autonomia

-Orientagdo/acompanhamento de estagios curricula-
res/profissionais
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Anexo G — Dados do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco

Anos — Etiologia.

IDENTIFICACAO ETIOLOGIA

ENCEFALO- TIMING DA

CRIANGA o auro| GENERO | FESOAS | SEUAVES | ceneo [ara . (MIERIADO) "Hecio”
1 26-02-2001 Fem. 1540 32 Sim N&o Sim Perinatal
2 26-02-2001 Masc. 2070 38 Néo Sim Sim Perinatal
3 08-05-2001 Masc. 3400 40 N&o Né&o Né&o P6s-neonatal
4 04-10-2001 Fem. 685 27 Nao Nao Sim Perinatal
5 20-10-2001 Masc. 1800 33 N&o Néo Sim Perinatal
6 06-11-2002 Masc. 2220 33 Néo N&o Sim Perinatal
7 07-01-2003 Masc. 3010 38 Néo N&o Néo Pré-natal
8 02-03-2003 Fem. 1255 32 Néo Sim Sim Perinatal
9 27-06-2003 Masc. 3250 39 N&o Sim Sim Perinatal
10 16-08-2003 Fem. 1225 36 N&o Desconhecido Sim Desconhecido
11 23-08-2003 Masc. 2190 31 Sim Desconhecido Sim Perinatal
12 29-11-2003 Masc. 3157 38 Néo Sim Sim Perinatal
13 11-03-2004 Masc. 3545 40 N&o N&o N&o P6s-neonatal
14 12-05-2004 Masc. 3200 40 N&o Desconhecido N&o Perinatal
15 07-02-2005 Fem. 2470 35 Néo Desconhecido Sim Pré-natal
16 05-04-2005 Fem. 2630 40 Néo N&o Néo Perinatal
17 18-08-2005 Fem. 3280 40 Néo Sim Sim Perinatal
18 26-10-2005 Fem. 3070 40 N&o Sim Sim Desconhecido
19 13-11-2005 Fem. 1380 32 N&o Desconhecido Sim Perinatal
20 20-11-2005 Masc. 3150 41 N&o N&o N&o Perinatal
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Anexo H — Dados do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco

Anos: diagnostico, défices associados e outros diagndsticos.

DIAGNOSTICO
DATA - DEF. OUTROS
CRIANCA NASCIMENTO GENERO P. C. DEF. VISUAL AUDITIVA EPILEPSIA DIAGNOSTICOS
1 26-02-2001 | Fem. | Cespastica- Néo Néo N&o
Tetra
2 26-02-2001 Masc. |PC disquinésia Nao Nao Sim
3 08052001 | Masc. |"Cespastica-| s, N&o N&o
Tetra
4 04-10-2001 Fem. |PC espastica- Ligeiro N&o Sim
Tetra
5 20-10-2001 | Masc. |PCespastica-| aig N&o N&o
Diplegia
6 06-11-2002 | Masc. |~Cespastica-i ooy N0 N0
Tetra
7 07-01-2003 Masc. pC espastica - Ligeiro Nao N&o Sindrome de
Diplegia Berh
8 02-03-2003 Fem. |PC disquinésia Né&o Né&o Nao
9 27-06-2003 | Masc. Disfuncao Néo Néo NZ&o
neuro motora
PC espastica - = = =
10 16-08-2003 Fem. Tetra N&o N&o Nao
11 23082003 | Masc. |PCespastica-| o0, NZo N&o
Tetra
12 29-11-2003 Masc. |PC disquinésia Néo Néo Nao
13 11-032004 | Masc. |DCespastica-l sz, N&o N&o Bronquite
Tetra obliterante
14 12-05-2004 Masc. |PC disquinésia Ligeiro Grave Nao
PC espastica - . . . Dandy Walter /
15 07-02-2005 Fem. Tetra N&o N&o Sim cardiopatia
16 05-04-2005 | Fem, |PC@spastica- N&o N&o N&o
Hemi Drt
17 18-08-2005 Fem. [PC disquinésia Ligeiro Nao Sim
18 26-10-2005 Fem. |PC disquinésia Ligeiro N&o Sim
PC espastica - = = .
19 13-11-2005 Fem. Tetra N&o N&o Nao
20 20-11-2005 Masc. |PC disquinésia Nao Nao Nao
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Anexo | — Dados do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco

Anos: perfil de competéncias (funcionalidade e nivel cognitivo).

IDENTIFICACAO FUNCIONALIDADE CO'\(ISI\N/II%I'%VO
CLASSIFI
osta | | FuncRo | motici | SAZAODO | caiopn | SASSFL
CRIANCA NASCIMENTO GENERO | MOTORA | DADE FINA NHO NA COMUNICA CONTROLO
GLOBAL | BIMANUAL ALIMENTA- CAO DA BABA
CAO EXPRESSAO
1 26-02-2001 Fem. 4 3 2 2 2 > 85
2 26-02-2001 Masc. 2 1 1 1 1 70 - 84
3 08-05-2001 Masc. 4 4 3 2 1 20-49
4 04-10-2001 Fem. 5 5 4 5 2 20 - 49
5 20-10-2001 Masc. 3 2 1 2 2 20-49
6 06-11-2002 Masc. 4 4 3 2 3 70 - 84
7 07-01-2003 Masc. 3 2 1 3 1 20-49
8 02-03-2003 Fem. 3 4 4 4 4 70 -84
9 27-06-2003 Masc. 4 2 4 3 5 > 85
10 16-08-2003 Fem. 2 2 2 2 2 50 - 69
11 23-08-2003 Masc. 3 2 2 1 1 50 - 69
12 29-11-2003 Masc. 4 4 3 2 2 > 85
13 11-03-2004 Masc. 4 4 4 4 3 >85
14 12-05-2004 Masc. 5 5 5 5 3 <20
15 07-02-2005 Fem. 2 2 2 2 1 50 - 69
16 05-04-2005 Fem. 1 3 2 2 1 > 85
17 18-08-2005 Fem. 5 5 4 5 4 >85
18 26-10-2005 Fem. 5 5 4 5 1 50 - 69
19 13-11-2005 Fem. 2 2 2 2 4 50 - 69
20 20-11-2005 Masc. 4 4 4 4 3 > 85
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Anexo J — Dados do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos Cinco

Anos — ldade da mée na altura do nascimento da crianca, escolaridade e irméos

anteriores.

CRIANGA |, OnTA | GENERO 'Dﬁigg@/l"éﬁ%\‘o ESCOL?SJ%%ES;DA MAE| | rMAOS ANTERIORES
1 26-02-2001 Fem 33 17 Sim
2 26-02-2001 Masc 26 4 Nao
3 08-05-2001 Masc 25 12 Nao
4 04-10-2001 Fem 37 17 Nao
5 20-10-2001 Masc 27 4 N&o
6 06-11-2002 Masc 27 9 Sim
7 07-01-2003 Masc 35 Desconhecido Sim
8 02-03-2003 Fem 29 12 Nao
9 27-06-2003 Masc 26 17 Nao
10 16-08-2003 Fem 21 9 Nao
11 23-08-2003 Masc 36 9 Sim
12 29-11-2003 Masc 31 17 Nao
13 11-03-2004 Masc 26 12 Nao
14 12-05-2004 Masc 32 4 Sim
15 07-02-2005 Fem 39 9 Sim
16 05-04-2005 Fem 28 17 Sim
17 18-08-2005 Fem 32 17 Nao
18 26-10-2005 Fem 33 17 Nao
19 13-11-2005 Fem 23 17 Nao
20 20-11-2005 Masc 37 4 Sim
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Anexo K — Ficha de Caracterizacao Sécio/Educativa/Terapéutica (CRPCCG/NIPI)

S /\N A CENTRO DE REABILITAGAO DE PARALISIA
CEREBRAL
C AS A CALOUSTE GULBENKIAN

Miseric orcha de Lishoa. Por boas causas,

Unidade de Habilitagdo e Desenvolvimento
Nucleo de Intervengao Precoce Integrada

Ficha de Caracterizagdo Socio/Educativa/Terapéutica
Ano Lectivo

Nome -
Data de Nascimento —

Diagnéstico Clinico —

Percurso Educativo -

Caracterizagéo da crianga

1 — Area da Motricidade Global/Posturas

2 — Area da Motricidade Fina / Manipulagdo / Preenséo

3 — Area da Autonomia

e Alimentagéo

« Higiene

« Mobilidade
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SAN TA CENTRO DE REABILITACAO DE PARALISIA

CEREBRAL

C e S Q CALOUSTE GULBENKIAN

Masericoncha de Lisboa. Por boas caunas

4 — Area Sécio — Afetiva

¢ Relagao com adultos

e Relagao com outras Criangas

e Motivagdo / Comportamento
5 - Area da Linguagem e Comunicagéo
6 — Area Cognitiva

7 — Tecnologias de Apoio
8 — Area Socio - Familiar
9 — Saude

Observagdes

A Equipa:

Pais —

Educadora -
Fisioterapeuta
Terapeuta Ocupacional -
Terapeuta da Fala -
Assistente Social

Enfermeira
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8. Apéndices

Apéndice A — Autorizagdo para a realizagéo do estudo

Iy

i

i1

v
". MG ALY SEATRRELNe

No ambito da realizagao de Dissertagdo de Mestrado em Educagéo Especial
Dominio Cognitivo e Motor, no Instituto Superior de Ciéncias Educativas de
Odivelas, venho solicitar autorizagdo para realizar, nesta instituigdo um estudo
que tem como tema a Intervengdo Precoce Integrada em criangas com
Paralisia Cerebral e a percegao dos pais sobre a sua influéncia na inclusio dos
seus filhos (as). Trata-se de um estudo qualitativo, exploratério de cariz
descritivo, que ira proceder a recolha de dados através de pesquisa
documental e entrevistas ou questionarios aos pais das criangas que
usufruiram deste tipo de intervengdo. Sendo este Centro o local onde esta se
realiza, perspetiva-se que o0s resultados desta investigagdo possam ser
relevantes para a melhoria da qualidade da intervengdo com as criangas com
paralisia cerebral e suas familias, em idade de intervengao precoce

Comprometo-me assim.

-A divuigar os dados obtidos a Santa Casa da Misericordia de Lisboa e ao
Centro de Reabilitacao de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian

- A preservar a confidencialidade dos dados recolhidos;

-Nao utilizar os dados pessoais obtidos para outros fins que ndoc o da
investigacao;

Agradecendo desde ja toda a atengdo dispensada.
Com os melhores cumprimentos

Lisboa, 13 Margo 2013
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e Maria Jodo Pires de Boaventura Moreira
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Apéndice B — Consentimento de participacéo dos pais
Exmo. Sr.(a)

Sou Educadora de Infancia no Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral
Calouste Gulbenkian, encontro-me neste momento a realizar a Dissertacdo de Mestrado
em Educacgdo Especial Dominio Cognitivo e Motor, no Instituto Superior de Ciéncias
Educativas de Odivelas. Neste ambito estou a desenvolver um estudo, que tem como
tema a Intervencéo Precoce Integrada em criancas com Paralisia Cerebral e a percecdo
dos pais sobre a sua influéncia na inclusdo dos seus filhos (as). Para a realizacdo desta
investigacdo irdo ser utilizados dados das criangas/familias que frequentaram as
Unidades de Intervencdo precoce integrada (atualmente Nucleo de Intervengédo Precoce
Integrada) deste Centro. Perspetiva-se que os resultados desta investigagdo possam ser
relevantes para a melhoria da qualidade da intervencdo com as criangcas com paralisia
cerebral e suas familias, em idade de intervencdo precoce. Venho assim, por este meio,

solicitar a vossa autorizagdo para a participagdo neste estudo, comprometo-me:
-A divulgar os dados obtidos;
- A preservar a confidencialidade dos dados recolhidos;
-N&o utilizar os dados pessoais obtidos para outros fins que ndo o da investigacao.

Agradecendo desde ja toda a atencdo dispensada.

Com os melhores cumprimentos

Lisboa, 28 de Margo 2013 Maria Joédo Pires de Boaventura Moreira

Declaro que autorizo a participacdo no estudo, acima referido.

Assinaturas:

Apéndice C — Autorizacdo para utilizagdo dos dados do Programa de Vigilancia

Nacional da Paralisia Cerebral aos cinco anos
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Ao Grupo

Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos

Sou Educadora de Infancia e Coordenadora do Nucleo de intervengdo
Precoce Integrada do Centro de Reabilitagio de Paralisia Cerebral Calouste

Gulbenkian (CRPCCG).

Encontro-me nesta fase a realizar uma Dissertacdo de Mestrado em
Educagdo Especial Dominio Cognitivo e Motor, no Instituto Superior de

Ciéncias Educativas de Odivelas.

Trata-se de um estudo qualitativo de carater exploratorio, sobre a
percecdo dos pais acerca da influéncia da intervengéo precoce integrada no
desenvolvimento e inclusdo das criangas com paralisia cerebral, realizada

neste nucleo do CRPCCG.

Neste ambito, venho solicitar autorizagdo para utilizar, com as devidas
referéncias, os dados do PVNPCS5A, das criangas nascidas entre 2001 e 2005,
da regido de Lisboa e Vale do Tejo, que frequentaram no CRPCCG o Nicleo
de Intervengio Precoce Integrada. Dentro desta populacdo encontram-se 24
criangas/familias, ja notificadas no PVNPC5A, sendo a informagéo ja existente

relevante para este estudo.
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Por outro lado serd uma mais-valia para divulgar na area educativa o
trabalho realizado pelo PYNPCSA, proporcionando um melhor conhecimento

da problematica das criangas com paralisia cerebral em Portugal.

Perspetiva-se que os resultados deste estudo possam ser relevantes para a
melhoria da qualidade da intervengdo, com as criangas com paralisia cerebral e

suas familias, em idade de intervengao precoce.

Agradecendo desde ja toda a atengéo dispensada.

Com os melhores cumprimentos

Maria Jodo Pires de Boaventura Moreira

~ AR DRANTE
C e~ ! (

V&S0 6 - PAREN \
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Apéndice D — Cronograma

CRONOGRAMA

2012 2013
Fases do Trabalho

et ut ov ez an ev ar br a un ul go et ut

Escolha do Tema
Pesquisa Bibliografica

Pesquisa Documental

Recolha dos Dados
PVPC5A

Recolha de Dados
dos Processos NIPI

Tratamento dos
Dados PVPC5A

Tratamento dos
Processos NIPI

Envio dos
Questionarios

Tratamento de Dados
dos Questionarios

Reflexdo Sobre
Dados Obtidos

Redacao da
Dissertacao

Revisao Final

Entrega
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Apéndice E — Dados dos processos das criancas e das fichas de caracterizagéo

sécio/educativa/terapéutica do NIPI e registo da entrada em creche /J. infancia

IPI

CRIANCA

DATA DE
NASCIMENTO

GENERO

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

ENTRADA DA INTERVENGAO

26-02-2001

Fem.

atempadamente.

Relacionamento facil com os adultos e com pares. Diz algumas palavras e faz
frases curtas, com dificuldades de articulacdo. Mostra-se interessada na
exploracdo do meio e dos objetos. Realiza brincadeira simbdlica e tem alguns|
conceitos basicos adquiridos. Tem periodos de atengdo/concentragdo curtos.
Mostra-se ainda insegura e com medo perante alteracdes na sua rotina ou
atividades novas. J4 usa a casa de banho com ajuda, mas nem sempre pede

26-02-2001

Masc.

alguns sons, numa comunicagéo basica

Interacdo pouco consistente. Dificuldade em manter o contacto visual, ndo fixa|
0s adultos nem as outras criangas, ndo explora 0os materiais € 0 meio
envolvente, presta pouca atengdo aos brinquedos. Choro persistente. Emite

08-05-2001

Masc.

-a -dia e de animais.

Mostra-se timido na interagdo. Apresenta capacidades de aprendizagem.
Periodos de atencéo curtos/dispersdo. Nogdes basicas adquiridas. Comunical
pouco, melhor na compreensao do que na expresséo. ldentifica imagens do dia

04-10-2001

Fem.

situagcBes novas.

Interacdo/comunicagdo béasica com o0s outros fica assustada com 4
aproximacdo destes. Chorol/irritabilidade persistente. Distingue a mae dos
outros adultos separa-se dela com facilidade. Gosta que Ihe déem atencéo.
Nao mostra ainda interesse na exploracdo do ambiente ou objetos revelal
inseguranca e muitos medos quando as rotinas se alteram ou em ambientes ou

20-10-2001

Masc.

frases.

Muita inseguranca e ansiedade na separacdo da mae. Comportamento
abebezado. Mostra-se também inseguro na relagdo com outras criangas|
Periodos de atencdo/concentracdo curtos. Jogo simbolico pobre, conceitos
béasicos pouco consistentes. Dificuldades no planeamento e organizagédo de|
uma tarefa ou brincadeira. Diz algumas palavras, mas ainda n&do constroi

06-11-2002

Masc.

Dificuldades na interagdo, choro persistente e inseguranga revela ainda
pouco interesse em explorar o ambiente e os objetos. A linguagem recetiva
esté de acordo com a sua idade. Ao nivel da expressao, diz muitas palavras
e constréi frases curtas com deficiente articulagdo. Necessita de ajuda na
organizacéo planeamento e execucao de tarefas e atividades

07-01-2003

Masc.

Relacionamento facil com os adultos e com pares. Emite alguns sons,
vocaliza e diz algumas palavras. Turnos de interagdo e contato visual curtos.
Mostra interesse no ambiente e nos objetos mas a exploragdo é pobre e
desorganizada

02-03-2003

Fem.

N&o se consegue separar da mée, interage com os outros ao colo desta.
Choro persistente. Mde permanece na sala com ela ao colo, Nesta situagao
parece ter interesse no ambiente e na exploragdo de objetos. Dificil de
realizar uma avaliagdo mais pormenorizada.

27-06-2003

Masc.

Dificuldades na interagéo, choro frequente e inseguranga revela dificuldade
em manter o contacto visual, ndo fixa os adultos nem as outras criancgas,
ndo explora os materiais e 0 meio envolvente, presta pouca atencdo aos
brinqguedos. Choro persistente. Comunica através do choro e algumas
expressoes faciais.

10

16-08-2003

Fem.

Alguma dificuldade na separacdo dos pais e inseguranca em situagdes
novas. Mostra interesse no que a rodeia de forma desorganizada e pouco
construtiva. Gosta de brincar com outras criangas. Diz algumas palavras
com pronuncia abebezada e dificuldades de articulag&do. Conceitos basicos
a necessitar de consolidagdo. Tem tempos de atengao/concentracdo curtos
distraindo-se com facilidade. Nao tem controlo de esfincteres

11

23-08-2003

Masc.

Interagdo basica com adultos. Pouco interesse e passividade na exploragao
do ambiente e dos objetos e nas brincadeiras. Atira tudo para o chéao.
Periodos de atencdo muito curtos. Comunica através do choro.

12

29-11-2003

Masc.

Chora quando se separa dos pais, mas rapidamente estabelece relacdo
com os adultos e pares. Muito interessado em explorar o que o rodeia,
assim como os objetos e brinquedos. Mostra muito interesse em comunicar.
A compreenséo da linguagem esta adequada a sua idade. A expresséo,
pela disartria acentuada é de dificil compreenséo. Utiliza diversos sons e
expressOes faciais e o olhar para comunicar, responde sim e ndo com

movimentos da cabega. Tempo de atencdo/concentragdo adequado a idade.
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Apéndice E — Continuagao
IPI
. CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
crIANGA | A DE | GENERO :
ENTRADA DA INTERVENCAO
Grande dificuldade em se separar dos pais mostra ainda dificuldade em
13 11-03-2004 Masc. dividir a sua atenc@o com os seus pares. Crianga muito interessada no que

o rodeia. Domina conceitos adequados a sua idade. Comunica através do
olhar sendo muito expressivo. Usa caderno de comunicacgéo.

Dificuldade de interagdo com adultos e pares. Choro persistente.
14 12-05-2004 Masc. Aparentemente ndo segue objectos, nem fixa o adulto quando este se lhe
dirige. Dificuldade em acalmar.

Muito alegre e afetiva com os outros adultos ou pares. Observa as outras
criangas e procura-as para interagir. Interessada no que a rodeia, com
periodos de atencdo/concentracdo muito curtos, com dificuldade em parar
numa brincadeira. Circula pela sala pega e larga os brinquedos, sem
construir qualquer brincadeira ou jogo simbolico. Comunica apontando ou
com expressoes faciais. Emite alguns sons.

15 07-02-2005 Fem.

Timida na interagdo com os outros. Chora quando se separa dos adultos
que conhece mas acalma-se pouco tempo depois. Ainda ndo explora o
16 05-04-2005 Fem. ambiente ficando a observar, participa quando lhe é pedido. Comunica
através de gestos, expressOes faciais e alguns sons com intencdo
comunicativa. Periodos de atengdo/concentragdo adequados a idade.

Estabelece com facilidade relacdo com os adultos. Com os seus pares €
observadora, provoca a interacdo e participa em jogos em grupo. Esta
motivada para o que a rodeia, participa nas atividades com interesse. Tem
17 18-08-2005 Fem. conceitos béasicos que necessitam de consolidagdo. Periodos de
atencdo/concentracdo adequados a sua idade. Comunica através de
expressfes faciais e corporais, utiliza o olhar para selecionar e fazer
escolhas. A compreenséo da linguagem esta adequada a idade.

Interagdo basica, resposta as suas necessidades vitais. Distingue os adultos
de que gosta mais. O contato com outras criangcas agrada-lhe e diverte-se a
observar as brincadeiras dos outros. Periodos de atengdo muito curtos.
Comunica através do choro/sorriso e de comportamentos de motricidade
global e facial para demonstrar conforto/desconforto emite alguns sons para
chamar a atengdo dos outros. Solicita a aten¢do do adulto s6 para si, sem
permitir que se afaste. Comportamento de irritabilidade (choro), s6 se sente
segura ao colo do adulto.

18 26-10-2005 Fem.

Interagdo facil com os adultos e pares atenta aos outros muito sensivel e
cuidadora. Muito interessada e motivada para as aprendizagens. Periodos
curtos de ateng&@o/concentracdo, dificuldade em planear e organizar e
realizar uma atividade ou tarefa. Tem controlo de esfincteres adquirido.
Conceitos basicos ndo consolidados. Comunica através de frases curtas,
com dificuldades articulatérias.

19 13-11-2005 Fem.

Necessita de tempo para estabelecer relagdo com os outros chora quando
se separa da mae. Fica assustado com a aproximacao de outras criangas.
Mostra insegurangca e medo na exploracdo do ambiente e objetos, embora
demonstre interesse e motivagdo. Tem periodos de atencdo/concentracéo
adequados a sua idade. Comunica através do olhar, que é muito expressivo
e dirigido quando olha e seleciona com o olhar (expressivo, observador,
persistente e atento). Expressdo oral é praticamente inexistente, com
disartria muito marcada. Tem alguns conceitos basicos adquiridos.

20 20-11-2005 Masc.
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IPI

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
SAIDA DA INTERVENGAO

CRIANCA | DATA NASCIM/ | GENERO

Mantém um relacionamento adequado com adultos e pares sendo iniciadora da|
relacdo e brincadeira com os outros. Compreende regras sociais e dos jogos
entre colegas, sabe respeitar os outros. Motivada para as aprendizagens,
mantém periodos de atencdo/concentracdo mais longos. Consegue com mais|
1 26-02-2001 Eem. lautonomia planear e executar uma tarefa com principio meio e fim. Melhorou a
linguagem (compreensao e expressao), aumentou o vocabulario, a maioria das|
frases com construgdo gramatical correta. Mantém dificuldades na articulagéo.
Consolidou conceitos béasicos, mas os mais abstratos de acordo com a sua
idade néo estéo consistentes. Controlo de esfincteres ndo esta consolidado.

InteragBes consistentes com adultos, receoso com os seus pares. Motivado|
para explorar ambiente, objetos e participa com motivagdo, necessita aindal
apoio no seu planeamento. Diz muitas palavras e constréi frases simples.
Conhece e identifica imagens e acdes do seu dia-a-dia.

2 26-02-2001 Masc

Mais desinibido na interagdo com outros, tomando iniciativa nas brincadeiras.
Periodos de atengdo/concentragdo aumentaram, mas mantém aindal
3 08-05-2001 Masc |[dificuldades em situagBes de grupo em que se dispersa com mais facilidade.
IAdquiriu conceitos adequados a sua idade. Aumentou o seu vocabulario, a
compreensao e expressao abaixo da sua idade e dificuldades na articulagéo.

Mais confiante na relagdo com adultos pares e com o ambiente que a rodeia,
mesmo quando o adulto de referéncia ndo esta presente. Menos receosa na

4 04-10-2001 Fem. exploracao dos objetos e do meio. Comunica através de expressdes faciais o
sim e 0 ndo. Aceita a ida ao bacio e sua rotina, algumas vezes dé sinal quando|
esta suja

Estd menos inseguro na relagdo com os outros. Com as outras criangas inicia €|
mantém relacdo, gostando de brincar com estas. Mostra ja interesse e
motivagdo nas  atividades, mas mantém tempos curtos  de
atencdo/concentracao e dificuldades de memorizac@o. Necessita de consolida
conceitos béasicos. O seu comportamento e capacidades de socializacéo estéo
adequadas a sua idade.

5 20-10-2001 Masc

Interage com facilidade com os outros é prestavel e muito educado. De acordo
com a sua idade respeita e valoriza as normas sociais. Tem controlo de
esfincteres adquirido. A linguagem evoluiu na compreens&o e expressao sem
dificuldades articulatérias. A sua motivagdo e persisténcia refletem-se na
aprendizagem. Reconhece e escreve o seu nome e dos familiares proximos no
computador que usa através de acesso direto. Iniciou identificacao
fonema/grafema. Tem adquiridos e generalizados conceitos basicos.
Reconhece nimeros até 5 e associa a quantidade. Realiza operag¢des simples
de adigdo, subtracdo ou decomposicao de elementos. Utiliza com autonomia o
PC com o programa Grid 2 ao qual acede através de track ball.

6 06-11-2002 Masc

Mantém a facilidade de relacionamento, mas ndo consegue ainda mediar essa|
relacdo nem a forga, na brincadeira com os outros. Ja estabelece contato)
\visual dirigido durante mais tempo. Mantém-se as dificuldades na organizagao,
7 07-01-2003 Masc planeamento e manutencdo da atencdo. Emite muitos sons com intengéo)
comunicativa. Diz algumas palavras as mais familiares percetiveis, as menos
familiares sao dificeis de ser percebidas por estranhos. Nao tem controlo de
esfincteres.

Relaciona-se de forma adequada com adultos e pares embora ainda mostre|
alguma inseguranca em ambientes desconhecidos. Compreende regras sociais|
e de grupo, gostando de estar sempre em destaque. Linguagem recetival
adequada a idade. Na expressiva, utiliza gestos, expressdes faciais, diz alguns
monossilabos e sons com significado. Utiliza  comunicacgéo
8 02-03-2003 Fem.  |laumentativa/alternativa (tabelas, mapas e caderno de simbolos SPC). Tem
adquiridos conceitos basicos. Distrai-se com facilidade. Tem controlo de|
esfincteres adquirido. Usa o computador, acede através de manipulo e pelo
processo de varrimento. Faz jogos educativos sensoriais e percetivos. Esta a|
iniciar o uso do programa Grid 2.
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] CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
DATA | GENERO

CRIANCA - -
NASCIMENTO SAIDA DA INTERVENCAO

Melhorou a interacdo com os adultos e pares, mantendo contato visual.
Mostra motivagcdo em explorar o ambiente e os objetos. Comunica através
de expressfes faciais e alguns gestos. Comegou a realizar jogo simbolico
bésico. N&do tem controlo de esfincteres.

9 27-06-2003 Masc

Relaciona-se de forma adequada com adultos e pares. E muito sociavel e
amiga dos seus pares preocupando-se e ajudando-os em tudo. Tem
autonomia e independéncia nas atividades do seu dia-a-dia: deslocagéo,
alimentacdo, ida a casa de banho, arrumacédo dos materiais. Realiza jogo
simbdlico elaborado. Linguagem expressiva e recetiva evolui, melhorou a
construcao frasica (frases curtas) e aumentou o vocabulério, mas mantém
dificuldades articulatérias. Utiliza caderno, mapas e tabelas de simbolos
SPC. Fez aquisi¢do de conceitos basicos. Reconhece o seu nome e o dos
colegas. Escreve o seu nhome sem recurso a copia. Reproduz cangées e
reconta pequenas histérias e identifica personagens da mesma Reconhece
ndmeros até 5 e associa quantidades respetivas até 3. Usa computador
portétil gue acede por selecéo direta.

10 16-08-2003 Fem.

Relagcdo adequada com adultos e pares. Em grupo mostra-se um pouco
timido de inicio, ap6és o qual se mostra participativo com muito humor.
Compreende a normas sociais de convivéncia em grupo. Tem interesse nas
atividades, mantém ainda periodos de atengdo/concentragdo curtos. Na
compreensdo da linguagem subsistem dificuldades na compreensdo de
frases mais complexas. Na linguagem expressiva, relata acontecimentos,
11 23-08-2003 Masc expressa oralmente sentimentos, ideias e necessidades, com articulagcao
adequada a idade. Conceitos béasicos ainda ndo consolidados. Necessita
ainda de apoio do adulto na organizacdo planeamento de atividades e
tarefas mais complexas. Utiliza o computador ao qual acede diretamente,
conseguindo sozinho abri-lo e ir ver as fotografias ou ouvir musicas. Faz
copia do seu nome e dos colegas no PC. Tem controlo de esfincteres
adquirido.

Crianga que interage com facilidade com adultos e pares, sendo muito
atencioso e educado, de acordo com a sua idade respeita e valoriza as
regras de convivéncia em grupo. Mantém um bom nivel de desenvolvimento
da linguagem ao nivel da compreensdo. Na expressdo melhorou na
articulacdo das palavras, mas mantém ainda dificuldades de coordenag&o
ao nivel da respiracdo/fonacao, tornando o discurso pouco percetivel para
os outros. Tem adquiridos conceitos adequados a sua idade, com
conhecimentos alargados nas diversas areas de aprendizagem. Usa o
computador ao qual acede por processo de varrimento com manipulo com o
programa Grid 2. Tem controlo de esfincteres adquirido.

12 29-11-2003 Masc

Consegue separar-se dos pais e estd com um comportamento mais
adequado na relagdo com os seus pares. A linguagem na area da
compreensdo estd de acordo com a sua idade. Ao nivel da expresséo
13 11-03-2004 Masc comunica através da utilizagdo de um caderno de simbolos. Tem adquiridos
conceitos adequados a sua idade. Usa o computador ao qual acede por
processo de varrimento com manipulo com o programa Grid 2. N&do tem
controlo de esfincteres adquirido.

Consegue interagir de forma mais adequada com adultos e pares.
14 12-05-2004 Masc Demonstra maior interesse no conhecimento dos objectos e do ambiente.
Comegou a fixar 0 adulto e a observar os seus pares.

Motivagéo para as atividades mas com dificuldade em segui-las até ao fim,
dispersando-se com facilidade. Ja diz algumas palavras, com dificuldade na
articulag&o, construindo frases curtas (faz entoacdo de frases mas néo
compreensiveis pelos outros. Linguagem mais eficaz ao nivel da expresséo
do que da compreensdo, dificuldade em compreender/descodificar ordens.
15 07-02-2005 Fem. Mantém periodos de ateng&o/concentragdo curtos, mas ja consegue
durante mais tempo prestar atengdo numa atividade. Evolugdo em termos
sociais, compreendendo as regras sociais basicas. Mantém dificuldade na
aquisicdo de conceitos béasicos de associagbes e raciocinios mais
complexos. Fez aprendizagens por repeticdo de tarefas béasicas do dia-a-
dia. Ndo tem controle de esfincteres adquirido.
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IPI

DATA . CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
NASCIMENTO| CENERO i 5
SAIDA DA INTERVENGAO

CRIANCA

Estd menos timida na relagdo com os outros, muito meiga, assume um
papel protetor para os seus pares. Compreende e respeita regras sociais de
acordo com a sua idade. Gosta de colaborar com os adultos e de se
responsabilizar por diversas tarefas na sala. Desenvolvimento da linguagem
de acordo com a sua idade, a expressdo é um pouco imatura, na construgéo
de frases e articulagdo das palavras. Mostra motivagdo para as
aprendizagens, estando atenta e concentrada nas tarefas. Tem adquiridos
conceitos basicos. Reconhece e identifica 0 seu nome e o dos colegas. Tem
nogdo de quantidade e associa ao nimero respetivo até 5. Tem controlo de
esfincteres adquirido.

16 05-04-2005 Fem.

Tem boa relagdo com adultos e pares, é seletiva nas suas escolhas e
preferéncias. Mostra determinacéo e frustragdo em néo conseguir realizar o
mesmo que os seus pares. Comunica através de expressoes faciais, e usa
caderno, mapas, e tabuleiro de simbolos para comunicar, necessitando
ainda de sistematizar o seu uso em todos os contextos. Mostra motivagéo
para 0s jogos e atividades de grupo. Tempos de atengdo/concentracao
estdo mais longos, mas distrai-se com facilidade. Reconhece/identifica o seu
nome, tem nocdo de quantidade e faz associagdo ao numero até 3.
Identifica as principais formas geométricas. Identifica cores primarias e
secundarias. Tem computador que utiliza através de manipulo que aciona
com a cabega através do processo de varrimento que ndo esta ainda
sistematizado. N&o tem controlo de esfincteres.

17 18-08-2005 Fem.

Relacéo com os outros € estabelecida faciimente, mostra-se muito afetiva e
mais segura, consegue entreter-se sozinha durante algum tempo (sentada
numa cadeira adaptada), sem o contato permanente do adulto. Periodos de
atencd@o curtos. Adere de forma positiva a atividades sensoriais, a musica,
brincadeira simbolica simples, cangfes e pequenas historias. Colabora.
Comunicacdo através da motricidade global e facial. Imaturidade marcada
no desenvolvimento global da linguagem. Nao tem controlo de esfincteres
adquirido.

18 26-10-2005 Fem.

Reconhece a sua identidade, a sua morada e as relacdes com 0s seus
familiares proximos. E responsavel, sabe fazer recados, tratar da sua
higiene pessoal com algum apoio do adulto. Tem controlo de esfincteres
adquirido, vai ao WC sozinha. A linguagem evoluiu mas necessita ainda de
trabalhar a construgéo frasica e a articulagao. Aumentou o vocabuléario. Tem
conceitos béasicos adquiridos, necessitando de consolidar conceitos ligados
a literacia e matematica. Utiliza o computador ao qual acede por selegao
direta. Escreve o seu nome e faz jogos educativos com alguma autonomia.

19 13-11-2005 Fem.

Mantém uma grande sensibilidade, aceitando tudo o que lhe é pedido,
interiorizando os seus sentimentos. Reconhece a sua identidade, a sua
morada e as relagdes com os seus familiares préximos. E responsavel, tem
interiorizado regras sociais, e sabe esperar pela sua vez. Usa simbolos
adequadamente para comunicar através de tabelas, mapas e caderno de
20 20-11-2005 Masc simbolos. Seleciona os simbolos com o olhar de forma eficaz. Aumentou o
seu vocabulario. Necessita generalizar conceitos basicos. Identifica cores
primérias, nogdes espaciais, nogdo de quantidade, associa ao nimero até 3.
Reconhece o seu nome. Usa o computador, ao qual acede com a cabeca,
através de braco articulado e manipulo, pelo processo de varrimento que ja
domina. Nao tem controlo de esfincteres adquirido.
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Entrada em creche/J. infancia
CRIANCA N'Eégﬁw / GENERO
1 26-02-2001 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia, depois de iniciar a intervengao
2 26-02-2001 Masc  |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengao
3 08-05-2001 Masc  |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencéo
4 04-10-2001 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencao
5 20-10-2001 Masc  |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengao
6 06-11-2002 Masc |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengao
7 07-01-2003 Masc  |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengao
8 02-03-2003 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencao
9 27-06-2003 Masc |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencéo
10 16-08-2003 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengéo
11 23-08-2003 Masc |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengao
12 29-11-2003 Masc |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencéo (J. Inf. particular)
13 11-03-2004 Masc ggla;:z:;as J;:ac:giirir:;%)edse-delrgiggz desde set. 2010. Tem assiduidade reduzidal
14 12-05-2004 Masc  |Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervencao
15 07-02-2005 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengéo
16 05-04-2005 Fem. [Entrou em jardim- de- Infancia depois de iniciar a intervengéo
17 18-08-2005 Fem. [Iniciou jardim- de-Infancia antes de iniciar intervencao no NIPI
18 26-10-2005 Fem. [Iniciou creche desde os 7 meses
19 13-11-2005 Fem. [Iniciou jardim- de- Infancia em set. 2009
20 20-11-2005 Masc |Quando iniciou intervencao no NIPI ja frequentava a creche
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Apéndice F — Aspetos relevantes da caracterizacdo da crianca no inicio e final da

interveng&o no NIPI.

CARACTERIZACAO EDUCATIVA

CRIANCA 1

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente, area ainda em desenvolvimento.

Desloca-se com cadeira de rodas manual por
disténcias curtas. Come com ligeiro apoio do
adulto, controlo de esfincteres consolidado.

Area Sécio afetiva

Relacionamento facil com os adultos e com pares.
Iniciou Jardim-de-infancia. Mostra-se interessada
na exploracdo do meio e dos objetos. Insegura e
com medo perante alteragdes na sua rotina ou
atividades novas.

Relacionamento adequado com adultos e pares
Inicia relacdo e brincadeira com o0s outros.
Compreende regras sociais e dos jogos entre
colegas, sabe respeitar os outros. Motivada para
as aprendizagens.

Area
Linguagem
Comunicagao

/

Diz algumas palavras e faz frases curtas.

Melhorou a linguagem (compreensdao e
expressdo), aumentou o vocabulario, a maioria,
frases com construgéo gramatical correta. Mantém
dificuldades na articulacgao.

Area Cognitiva

Realiza brincadeira simbélica e
conceitos  basicos adquiridos.
atencéo/concentracéo curtos.

tem alguns
Periodos de

Periodos de atencdo/concentragdo mais longos.
Com mais autonomia planeia e executa uma tarefa
do principio ao fim. Consolidou conceitos basicos,
0s mais abstratos de acordo com a sua idade nédo
estéo consistentes.

Produtos de Apoio

Em estudo

Iniciou uso do computador através de acesso
direto. Software adaptado e jogos educativos

CARACTERIZACAO EDUCATIVA

CRIANCA 2

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente, area ainda em desenvolvimento.

Adquiriu marcha. Come com ligeiro apoio do
adulto, controlo de esfincteres consolidado.

Area Sécio afetiva

Interagdo pouco consistente. Dificuldade em
manter o contacto visual, ndo fixa adultos nem
outras criangas. Iniciou jardim-de-infancia. Choro
persistente. Pouco interessado em explorar o
ambiente

InteragBes consistentes com adultos, receoso
com 0s seus pares. Motivado para explorar
ambiente, objetos e participa com motiva¢ao

Area
Linguagem
Comunicacéo

da

/

Emite alguns sons, numa comunicag&o bésica.

Diz muitas palavras e constréi frases simples.

Area Cognitiva

Presta pouca atengéo aos brinquedos, néo os usa
para brincar.

Conhece e identifica imagens e a¢des do seu dia-
a-dia. Necessita de apoio no planeamento e
execugdo duma tarefa/atividade.

Produtos de Apoio

Em estudo

Iniciou uso do computador através de acesso
direto. Software adaptado e jogos de causa-efeito
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CARACTERIZAC}AO EDUCATIVA
CRIANCA 3
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPI/NIPI
o d Dependente, area ainda em desenvolvimento. Conseguiu adquirir autonomia na alimentagéo. Por
ﬁ[ﬁgnomia a razdes da sua situacdo clinica ndo era possivel

adquirir marcha e controlo de esfincteres.

Area Sécio afetiva

Mostra-se timido na interacdo com adultos e
pares. Iniciou jardim-de-infancia. Mostra
comportamento adequado. Pouca motivagdo nas
atividades

Mais desinibido na interagdo com outros, tomando
iniciativa nas brincadeiras Mostra mais motivagéo
para participar nas atividades e brincadeiras.

Area da
Linguagem /
Comunicacéo

Comunica pouco, melhor na compreensédo do que
na expressao.

Aumentou o seu vocabulario. Compreensdo e
expressdo abaixo da sua idade e dificuldades na
articulacéo.

Area Cognitiva

Tem conceitos bésicos adquiridos. Periodos de
atencdo curtos/disperséo. ldentifica imagens do
dia -a -dia e de animais.

Periodos de atencdo/concentracdo aumentaram,
mas mantém dificuldades em situagbes de grupo
em que se dispersa com mais facilidade. Adquiriu
conceitos adequados a sua idade.

~ |Em estudo Iniciou uso do computador através de acesso
Produtos de Apoio direto. Software adaptado e jogos educativos.
CARACTERIZACAO EDUCATIVA
CRIANCA 4
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPI/NIPI
Area da|Dependente em todas as areas Dependente em todas as areas
Autonomia

Area Sécio afetiva

Interacgdo / comunicagdo basica com os outros
fica assustada com a sua aproximag&o. Choro e
irritabilidade persistente. Distingue a mée. Gosta
que lhe déem atencdo. N&o mostra interesse na
exploragcdo do ambiente ou objectos. Revela
inseguranca e medo quando as rotinas se alteram
ou em ambientes e situacdes novas.

Mais confiante na relagdo com adultos e pares,
mesmo quando o adulto de referéncia ndo esta
presente. Menos receosa na exploracdo dos
objectos e do meio

Area
Linguagem /
Comunicagéo

Comunica através do choro. E pouco expressiva.

Comunica através de expressodes faciais 0 sim e o
nao.

Area Cognitiva

Em estudo

N&o tem ainda conceitos basicos adquiridos.

Produtos
de Apoio

Em estudo

Utiliza um manipulo para aceder aos
brinquedos adaptados.
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 5

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente, area ainda em desenvolvimento.

N&ao tem mobilidade auténoma. Come com ajuda
do adulto, conseguindo levar a colher a boca.
Controlo de esfincteres consolidado.

Area Sécio afetiva

Muita inseguranca e ansiedade na separacdo da
mae. Choro persistente. Inseguro na relagdo com
outras criangas. Comportamento abebezado.
Pouca motivagdo para explorar o ambiente

Estd menos inseguro na relagdo com os outros.
Com as outras criangas inicia e mantém relagdo,
gostando de brincar com estas. Comportamento e
capacidades de socializagdo estdo adequados a
sua idade. Participa com interesse e motivagao
nas atividades/brincadeiras.

Area
Linguagem
Comunicagao

Diz algumas palavras, mas ainda ndo constroi
frases.

Comunica construindo frases curtas. Melhorou na
expressdo, mas compreensao inferior a sua idade.

Area Cognitiva

Periodos de atengdo/concentragdo curtos. Jogo
simbdlico pobre, conceitos basicos pouco
consistentes. Dificuldades no planeamento e
organizacdo de uma tarefa ou brincadeira.

Mantém tempos curtos de atengdo/concentragdo e
dificuldades de memorizagdo. Necessita de
consolidar conceitos basicos.

Produtos de Apoio

Em estudo

Iniciou uso do computador através de acesso
direto. Software adaptado e jogos de causa-efeito

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 6

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente area ainda em desenvolvimento

Desloca-se em cadeira de rodas elétrica. Come
com ajuda do adulto, conseguindo levar a colher a
boca. Controlo de esfincteres consolidado.

Area Sécio afetiva

Dificuldade na interacgdo com adultos e pares
demonstrando inseguranca. Choro persistente.
Pouco interessado em explorar o ambiente e os
objectos.

Interage com facilidade com os outros, é prestavel
e muito educado. Respeita e valoriza as normas
sociais. Revela motivacdo e persisténcia na
execucdo de tarefas e atividades.

Area da|A linguagem recetiva estad de acordo com a sua| O desenvolvimento da linguagem esta de acordo

Linguagem /|idade, na expressiva diz muitas palavras e constréi|com a sua idade.

Comunicagéo frases curtas com deficiente articulag&o.
Tem adquiridos alguns conceitos basicos.|Tem adquiridos conceitos basicos. Reconhece os
Dificuldades na organizagdo, planeamento e|nUmeros até cinco e associa a quantidade. Realiza
Area Coaniti execucao de tarefas e atividades. operacdes simples de adicdo, subtracdo ou de
rea Cognitiva composic¢ao de elementos. Reconhece e escreve o
seu nome e de familiares proximos no
computador. Iniciou identificagdo fonema/grafema.
Em estudo Utiliza com autonomia o computador com
Produtos

de Apoio

o programa GRID2 ao qual acede através de
TrackBall.
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
CRIANCA 7
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPINIPI
Area da|Dependente em todas as areas Dependente em todas as areas
Autonomia

Area Sécio afetiva

Relacionamento facil com os adultos e com pares
com turnos de contato visual curtos. Mostra
interesse no ambiente e nos objectos mas
exploracgao é pobre e desorganizada.

Mantém a facilidade de relacionamento, aumenta
o tempo de contato visual com os outros. Nao
consegue mediar essa relacdo nem a forca na
brincadeira com os outros. Mantém o interesse na
exploragdo do ambiente e dos objectos,
continuando a ter dificuldades na organizagdo e
planeamento das mesmas.

Faz algumas vocalizag6es.

Emite muitos sons com intencdo comunicativa. Diz

Area da algumas palavras, as mais familiares percetiveis,
Linguagem / as menos familiares dificeis de ser percebidas por
Comunicagéo estranhos.
Em estudo Tempos de atencao/concentragdo muito curtos.
Area Cognitiva Nao tem adquiridos conceitos basicos nem
percebe ainda a causa/efeito.
Em estudo Utiliza manipulo para acesso a brinquedo

Produtos de Apoio

adaptado

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 8

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente em todas as areas, area ainda em
desenvolvimento

Desloca-se com apoio do adulto. Dependente na
alimentagdo. Controlo de esfincteres consolidado

Area Sécio afetiva

Dificuldade na interacgdo com adultos e pares.
N&o consegue separar-se da mée e interage com
0s outros ao colo desta. Choro persistente. Mae

Relacionamento adequado com adultos e pares
embora ainda se mostre insegura em ambientes
desconhecidos. Compreende regras sociais e de

permanece na sala com ela ao colo nesta situacdo|grupo. = Comportamento  adequado, mostra
parece mostrar interesse no ambiente e na|interesse e motiva¢é@o para as atividades
exploracdo de objectos.
Area da Comunica através do choro. E pouco expressiva. |Linguagem recetiva adequada a idade, na
] expressiva utiliza gestos, expressdes faciais, diz
Linguagem / p g P

Comunicagéo

alguns monossilabos e sons com significado.
Utiliza comunica¢do aumentativa/alternativa.

i - Em estudo Tempos de atengao/concentragédo curtos distrai-se
Area Cognitiva com facilidade. Tem conceitos basicos adquiridos.
Em estudo Utiliza tabelas, mapas e cadernos de simbolos

Produtos de Apoio

SPC. Usa o computador ao qual acede através de
manipulo e pelo processo de varrimento. Software
adaptado, jogos educativos sensoriais e
percetivos. Esta a iniciar o uso do programa
GRID2
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 9

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente em todas as areas, area ainda em
desenvolvimento

Dependente em todas as areas, area ainda em
desenvolvimento

Area Sécio afetiva

Dificuldade na interaccdo com adultos e pares,
revelando  inseguranga.  Choro  frequente.
Dificuldade em manter o contacto visual, ndo fixa
os adultos nem as outras criangas. Nao mostra
motivacédo para explorar o meio prestando pouca
aten¢do aos brinquedos.

Melhorou interaccdo com adultos e pares,
mantendo contacto visual. Mostra motivagdo na
exploracdo do ambiente, objectos e brinquedos.

Area
Linguagem
Comunicacéo

Comunica através do choro e algumas expressoes
faciais.

Comunica através de expressdes faciais e alguns
gestos.

. ” Em estudo. N&o tem adquiridos conceitos basicos. Comegou a
Area Cognitiva realizar jogo simbélico basico.
Em estudo Utiliza manipulo para acesso a brinquedo

Produtos de Apoio

adaptado

CARACTERIZACAO EDUCATIVA

CRIANCA 10

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente em todas as areas, area ainda em
desenvolvimento

Adquiriu  marcha auténoma. Come sozinha,
controlo de esfincteres consolidado

Area Sécio afetiva

Dificuldade em se separar dos pais, mostrando
inseguranca na relacdo com outros adultos e
pares, embora mostre interesse em brincar com
eles. Mostra interesse nas atividades propostas.
Exploracéo do ambiente de forma desorganizada e
pouco construtiva.

Relaciona-se de forma adequada com adultos e
pares. E muito sociavel, amiga das outras
criangas, preocupando-se a ajudando-as em tudo.
Tem autonomia e independéncia nas atividades do
dia-a-dia, deslocacédo, alimentacgéo, ida a casa de
banho e arrumacéo dos materiais.

Area
Linguagem
Comunicagéo

-9

Diz algumas palavras com pronuncia abebezada
e dificuldades de articulagéo.

Evoluiu na linguagem expressiva e recetiva.
Melhorou a construgdo frasica. Aumentou o
vocabulario, mantendo dificuldades articulatérias.

Area Cognitiva

Tem adquiridos alguns conceitos basicos. Tempos
de ateng&o/concentragéo curtos, distraindo-se com
facilidade.

Realiza jogo simbdlico elaborado e tem conceitos
béasicos consolidados. Reconhece o seu nome e o
dos colegas e escreve 0 seu nome sem recurso a
copia. Reproduz cangbes e reconta pequenas
histérias e identifica as personagens da mesma.
Reconhece numeros até cinco e associa as
guantidades respetivas até trés.

Produtos de Apoio

Em estudo

Usa computador portatil que acede por selecédo
direta. Realiza jogos educativos adaptados e
software adaptado.
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CARACTERIZAC}AO EDUCATIVA
CRIANCA 11
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPI/NIPI
A d Dependente em todas as areas, area ainda em|Desloca-se de forma auténoma com auxiliar de
A[ﬁgnomia | desenvolvimento marcha (andarilho). Come sozinho, controlo de

esfincteres consolidado

Area Sécio afetiva

Interagdo béasica com adultos e pares. Pouco
interesse e passividade na exploragdo do
ambiente e objetos, atirando-os para o chao.

Relagdo adequada com adultos e pares. Em grupo
mostra-se timido de inicio, tempo apés o qual se
mostra mais participativo com muito humor.
Compreende as normais sociais da convivéncia
em grupo. Mostra motivacdo e interesse nas
atividades.

Area
Linguagem
Comunicacéo

Comunica através do choro e expressdes faciais.

Na compreensdo da linguagem subsistem
dificuldades na compreensdo de frases mais
complexas. Na linguagem expressiva relata
acontecimentos, expressa oralmente sentimentos,
ideias e necessidades com articulagdo adequada
a idade.

Area Cognitiva

Em estudo. Periodos de atengédo muito curtos.

Mantém ainda periodos de atencdo/concentracdo
curtos. Conceitos basicos ndo consolidados.
Necessita de apoio do adulto na organizagéao,
planeamento de atividades e tarefas mais
complexas. Faz cépia do seu nome e dos colegas
no computador.

Produtos de Apoio Em estudo (ljJitrlgtz;meﬁ?:.Wputador portati ao qual acede
CARACTERIZACAO EDUCATIVA
CRIANCA 12
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente em todas as areas, area ainda em
desenvolvimento

Desloca-se em cadeira de rodas. Come com apoio
do adulto. Controlo de esfincteres consolidado

Area Sécio afetiva

Chora quando se separa dos pais, mas
rapidamente estabelece relacdo com adultos e
pares. Muito interessado em explorar o que o
rodeia, objetos e brinquedos.

Interage com facilidade com adultos e pares,
sendo muito atencioso e educado. De acordo com
a sua idade respeita e valoriza as regras de
convivéncia em grupo. Mantém o interesse nas
atividades e tarefas, demonstrando curiosidade.

Area
Linguagem
Comunicagéo

-9

A expressao pela disartria acentuada é de dificil
compreensdo. Utiliza diversos sons, expressdes
faciais e o olhar para comunicar, responde sim e
ndo com movimentos da cabeca.

Mantém um bom nivel de desenvolvimento da
linguagem ao nivel da compreensdo. Na
expressdo melhorou na articulagdo das palavras,
mas mantém dificuldades de coordenacgédo ao nivel
da respiracao/ fonagéo, tornando o discurso pouco
percetivel para os outros.

Area Cognitiva

Tem alguns conceitos basicos adquiridos. A
compreensdo da linguagem esta adequada a

Tem adquiridos conceitos adequados a sua idade,
com conhecimentos alargados nas diversas areas

Produtos de Apoio

idade. Tempos de atencdo/concentracdo|de aprendizagem.
adequados a idade
Em estudo Utiliza computador portatii ao qual acede por

processo de varrimento com manipulo. Utiliza
software adaptado e o programa GRID2
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 13

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente em todas as areas.

Dependente em todas as areas. Esta a fazer treino
de cadeira de rodas elétrica

Area Sécio afetiva

Grande dificuldade em se separar dos pais e em
dividir a sua atencdo com os seus pares. Crianga
muito interessada no que o rodeia.

Consegue separar-se dos pais e relacionar-se de
forma mais adequada com os seus pares. Mantém
0 interesse e a motivagao em diversas atividades.

Area
Linguagem
Comunicagao

-9

Comunica através do olhar sendo muito
expressivo. Usa  também caderno de
comunicagdo, selecionando os simbolos com o
olhar.

A linguagem na &area da compreensdo esta de

acordo com a sua idade. Ao nivel da expressédo
comunica através de comunicagdo
aumentativa/alternativa.

Area Cognitiva

Domina conceitos adequados a sua idade.

Tem adquiridos conceitos adequados a sua idade.

Produtos de Apoio

Caderno de comunicacéo e tabelas com simbolos
SPC.

Caderno de simbolos. Esta a iniciar o uso do
computador ao qual acede por processo de
varrimento através de um manipulo e brago
articulado que aciona com cabeca.

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 14

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente em todas as areas.

Dependente em todas as areas.

Area Sécio afetiva

Dificuldade de interacdo com adultos e pares.
Choro persistente. Aparentemente ndo segue
objectos, nem fixa o adulto quando este se lhe
dirige. Dificuldade em acalmar.

Consegue interagir de forma mais adequada com
adultos e pares. Demonstra maior interesse no
conhecimento dos objectos e do ambiente.
Comegou a fixar o adulto e a observar os seus
pares.

Area da
Linguagem /
Comunicacéo

Comunica através do choro e sorriso

Comunica através de expressoes faciais

Area Coanitiva Em estudo Demonstra capacidades basicas muito abaixo do
9 esperado para a sua idade.
Em estudo Utiliza manipulo para acesso a brinquedo

Produtos de Apoio

adaptado
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA
CRIANCA 15
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPINIPI
Area da|Dependente em todas as areas, area ainda em|Desloca-se de forma auténoma. Come sozinha,
Autonomia desenvolvimento ndo adquiriu controlo de esfincteres.

Area Sécio afetiva

Facilidade de interacdo com adultos e pares,
mostrando-se muito afetiva. Mostra motivagéo e
interesse em explorar o que a rodeia, mas ainda o
faz de forma desorganizada e incipiente. Pega e
larga os brinquedos sem construir qualquer
brincadeira.

Mantém a facilidade de relacionamento com os
adultos e pares, tendo evoluido na compreensao
das regras sociais basicas na relacdo com os
outros. Mantém a motivagdo e o interesse e esta
mais organizada na exploragdo do ambiente, mas
ainda tem dificuldades na sua organizagéo,
planeamento de uma atividade ou tarefa e em
leva-la até ao fim.

Area
Linguagem /
Comunicagao

Emite alguns sons e comunica através de
expressoes faciais, ou aponta para o que quer.

Linguagem mais eficaz a nivel da expressédo do
que da compreensdo, dificuldades em
compreender/descodificar.

Area Cognitiva

Nao tem conceitos béasicos adquiridos. Tem
periodos de atencdo/concentragdo curtos, com
dificuldade em parar numa brincadeira e em
construir jogo simbdlico.

Mantém periodos de atencgdo/concentracédo curtos
dispersando-se com facilidade, mas ja consegue
durante mais tempo, prestar atengdo a uma
atividade. Mantém dificuldade na aquisicdo de
conceitos bésicos de associagbes e raciocinios
mais complexos. J& diz algumas palavras e
constr6i  frases curtas, com dificuldades
articulatérias. Fez aprendizagens por repeti¢do de
tarefas bésicas do dia-a-dia.

Produtos de Apoio

Em estudo

Utiliza manipulo para acesso a brinquedo
adaptado

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 16

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da

Autonomia

Dependente em todas as areas.

Adquiriu  marcha auténoma. Come sozinha,
controlo de esfincteres consolidado. Veste-se e
despe-se com ajuda.

Area Sécio afetiva

Chora quando se separa dos adultos que
conhece, mas acalma-se pouco tempo depois.
Mostra-se timida na relacdo com adultos e pares.
Ainda ndo explora o ambiente, ficando muito
parada a observar, mas participa quando lhe é
pedido com alguma motivagéo.

Estad menos timida na relagdo com os outros e
com 0s seus pares mostra-se muito meiga,
assumindo um papel protetor. Compreende e
aceita as regras sociais de acordo com a sua
idade. Explora o ambiente & sua volta, organiza
com motivagdo as suas brincadeiras e gosta de
colaborar com o adulto e de se responsabilizar por
diversas tarefas na sala.

Vocaliza pouco e diz poucas palavras, aponta

O desenvolvimento da linguagem esta de acordo

Area da|para pedir o que quer. com a sua idade, mostrando ainda alguma

Linguagem / imaturidade ao nivel da expresséo, na construcéo

Comunicagéo de frases e articulagdo de algumas palavras.
Mostra periodos de atencdo/concentracdo|Tem adquiridos conceitos basicos de acordo com

Area Cognitiva

adequados a idade e alguns conceitos basicos.
Elabora jogo simbdlico adequado a sua idade.

a sua idade. Mostra motivacdo para as
aprendizagens, estando atenta e concentrada nas
atividades e tarefas. Tem boas capacidades de
memorizagdo, associagdo e compreenséo.
Reconhece e identifica o seu nome e o dos
colegas. Tem nocédo de quantidade e associa ao
ndmero respetivo até 5.

Produtos de Apoio

Em estudo

Utiliza o computador ao qual acede de forma
direta.
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CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 17

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente em todas as areas

Dependente em todas as areas. Esta a fazer treino
de cadeira de rodas elétrica

Area Sécio afetiva

Estabelece com facilidade relagdo com os adultos.
Com os seus pares € observadora e depois
provoca a interagdo e participa em jogos de
grupo. Estda motivada para o que a rodeia e

participa nas atividades com interesse.

Tem boa relacdo com adultos e pares, sendo
seletiva nas suas escolhas e preferéncias. Mostra
determinagdo e frustragdo em nao conseguir
realizar o0 mesmo que os seus pares. Mantém o
interesse e motivagdo nas atividades e jogos em
grupo.

Area
Linguagem
Comunicacéo

Comunica através de expressdes faciais e
corporais, utiliza o olhar para selecionar e fazer
escolhas.

Utiliza comunicacdo aumentativa/alternativa para
comunicar que ainda nao esta sistematizada.

Area Cognitiva

Tem adquiridos alguns conceitos basicos que
necessitam de consolidagdo. Tempos de
atencdo/concentracdo curtos, distraindo-se com
facilidade.

Estédo consolidados conceitos basicos. Os tempos
de atencado/concentracdo estdo mais longos, mas
distrai-se com facilidade. Reconhece e identifica o
seu nome. Tem nocao de quantidade e associa ao
ndmero até 3. lIdentifica as principais formas
geométricas e as cores primérias e secundarias.

Produtos de Apoio

Em estudo

Tem computador portatil e programa GRID 2.
Utiliza acedendo com um brago articulado e
manipulo que aciona com a cabega. Tem caderno
e tabelas de comunicacgéo.

CARACTERIZACAO EDUCATIVA

CRIANCA 18

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area
Autonomia

da

Dependente em todas as areas

Dependente em todas as areas

Area Sécio afetiva

Interagdo basica em resposta as suas
necessidades vitais. Distingue os adultos de que
gosta mais. O contato com outras criangas agrada-
Ihe. Mostra um comportamento de irritabilidade
(choro) s6 se sente segura ao colo do adulto.
Solicita a aten¢do do adulto s6 para si, sem
permitir que se afaste. A exploragdo do ambiente e
objetos ainda é feita de forma muito insegura
embora demonstre algum interesse.

Relacdo com os outros é estabelecida facilmente,
mostra-se muito afetiva e mais segura. Evoluiu no
seu comportamento, ja ndo chora e consegue
entreter-se sozinha durante algum tempo (sentada
numa cadeira adaptada), sem o contato
permanente do adulto. Estd mais atenta ao
ambiente e ja retira prazer da sua exploracdo com
motivacdo e interesse de acordo com as suas
capacidades.

A d Comunica através do choro/sorriso e de
L_rea a;Comportamentos de motricidade global e facial
Inguagem para demonstrar conforto/desconforto, emite

Comunicagéo

alguns sons para chamar a atengdo dos outros.

Comunicagdo através da motricidade global e
facial. Imaturidade marcada no desenvolvimento
global da linguagem.

Area Cognitiva

Em avaliagcao

Adere de forma positiva a atividades sensoriais, a
musica, brincadeira simbélica simples, cancdes e
pequenas historias. Percebe a causa efeito para
acionar um brinquedo adaptado ou um jogo de
causa-efeito no computador.

Produtos de Apoio

Em estudo

Utiliza um manipulo para aceder aos brinquedos
adaptados.
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CARACTERIZAC}AO EDUCATIVA
CRIANCA 19
ENTRADA UIPI/NIPI SAIDA UIPI/NIPI

< Dependente em todas as areas, area ainda em|Adquiriu marcha auténoma. Come sozinha,
Area da ) . .

Autonomia desenvolvimento controlo de esfincteres consolidado. Veste-se e

despe-se com ajuda.

Area Sécio afetiva

Interagdo facil com os adultos e pares atenta aos
outros muito sensivel e cuidadora. Muito
interessada e motivada para o que a rodeia e para
as aprendizagens

Reconhece a sua identidade, a sua morada e as
relagbes com os seus familiares proximos.
Compreende e aceita as regras sociais de acordo
com a sua idade. E responsavel, sabe fazer
recados e cuidar de si propria com alguma ajuda
do adulto. Mantém a motivagdo e interesse nas
atividades e tarefas.

Area da|Comunica através de frases curtas, com|Na linguagem evoluiu, aumentou o vocabulario
Linguagem /|dificuldades articulatérias. mas necessita ainda de trabalhar a constru¢éo
Comunicagdo frésica e a articulacéo.

Periodos curtos de atengdo/concentracdo,|Tem conceitos basicos adquiridos, necessitando

Area Cognitiva

dificuldade em planear e organizar e realizar uma
atividade ou tarefa. Conceitos basicos néao
consolidados.

de consolidar conceitos ligados a literacia e
matematica. Escreve o seu nome e faz jogos
educativos com alguma autonomia no computador.

Produtos de Apoio

Tem computador portatii que acede de forma
direta

CARACTERIZAGAO EDUCATIVA

CRIANCA 20

ENTRADA UIPI/NIPI

SAIDA UIPI/NIPI

Area da
Autonomia

Dependente em todas as areas.

Dependente em todas as areas. Nao tem controlo
de esfincteres adquirido. Esta a fazer treino de
cadeira de rodas elétrica

Area Sécio afetiva

Necessita de tempo para estabelecer relagdo com
os outros chora quando se separa da mée. Fica
assustado com a aproximag&o de outras criangas.
Mostra inseguranca e medo na exploragdo do
ambiente e objetos, embora demonstre interesse e
motivagdo.

Estabelece uma relagdo adequada com adultos e
pares. Mantém uma grande sensibilidade,
aceitando tudo o que lhe é pedido, interiorizando
0s seus sentimentos. Reconhece a sua identidade,
a sua morada e as relacdes com o0s seus
familiares  proximos. E  responsavel, tem
interiorizado regras sociais, e sabe esperar pela
sua vez. Compreende e aceita as regras sociais
de acordo com a sua idade.

Area da
Linguagem /
Comunicacgao

Tem periodos de atengdo/concentracéo
adequados a sua idade. Comunica através do
olhar, que é muito expressivo e dirigido quando
olha e seleciona com o olhar (expressivo,
observador, persistente e atento). Expressao oral
é praticamente inexistente, com disartria muito
marcada.

Usa simbolos adequadamente para comunicar
através de tabelas, mapas e caderno de simbolos.
Seleciona os simbolos com o olhar de forma
eficaz. Aumentou o seu vocabulario.

Area Cognitiva

Tem alguns conceitos basicos adquiridos.

Necessita generalizar conceitos basicos. Identifica

cores primarias, nogdes espaciais, nocdo de
guantidade, associa ao nimero até 3. Reconhece
0 seu nome e o dos colegas.

Produtos de Apoio

Em estudo

Usa o computador, ao qual acede com a cabega,
através de braco articulado e manipulo, pelo
processo de varrimento que ja domina.
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Apéndice G — Aglutinacdo dos dados das criangas no inicio e final da intervengéo
no NIPI.

CARACTERIZACAO NO INICIO DA INTERVENCAO
AUTONOMIA

Dependente em todas as areas
Dependente, area ainda em desenvolvimento.

SOCIO AFETIVA

Dificuldade em acalmar

Choro persistente

Irritabilidade persistente

Interagdo pouco consistente

Dificuldade em manter contato visual, ndo fixa adultos nem outras criangas.

Interacgdo / comunicagdo basica com os outros fica assustada com a sua aproximagao
Mostra-se timido na interagdo com adultos e pares

Inseguro na relagdo com os outros

Chora quando se separa dos adultos que conhece, mas acalma-se pouco tempo depois.
Relacionamento facil com adultos e pares

Iniciou jardim-de-infancia.

Chora quando se separa da mae

Solicita a atengao do adulto s6 para si, sem permitir que se afaste

Exploracéo do ambiente pobre e desorganizada

Pouco interessado em explorar o ambiente

N&o mostra interesse na exploragdo do ambiente ou objectos

Inseguranga e medo na exploragdo do ambiente e objetos

Revela inseguranca e medo quando as rotinas se alteram ou em ambientes e situa¢des novas
Presta pouca atengao aos brinquedos, néo os usa para brincar

Interessada na exploragdo do meio e dos objetos.

Mostra comportamento adequado, pouca motivacdo nas atividades

Participa com motivacéo

LINGUAGEM / COMUNICAGAO

Comunica através do choro e algumas expressoes faciais.
Comunica pouco

Expressao oral inexistente

N&o comunica verbalmente

Utiliza o olhar para selecionar e fazer escolhas.

Utiliza diversos sons, expressdes faciais e o olhar para comunicar
Melhor na compreenséo do que na expressao
Dificuldades de articulagdo

Emite alguns sons, comunicacgao basica

Diz algumas palavras

Constroi frases curtas

/Aponta para pedir o que quer

/A linguagem recetiva esta de acordo com a sua idade
Compreenséo da linguagem adequada a idade

COGNITIVA

[Tem conceitos basicos adquiridos

[Tem alguns conceitos basicos adquiridos

Conceitos basicos pouco consistentes

Periodos de atengdo/concentragcdo adequados a idade

Periodos de atencgao curtos/dispersao

Periodos de atengdo/concentracdo curtos

Dificuldades no planeamento e organizacdo de uma tarefa ou brincadeira
\Jogo simbdlico pobre

Realiza brincadeira simbdlica

Em estudo

PRODUTOS DE APOIO

J& usa alguns produtos de apoio
)Alguns produtos de apoio ja estudados
Produtos de apoio em estudo
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Apéndice G - Continuagao

CARACTERIZACAO NO FINAL DA INTERVENCAO

AUTONOMIA

IAdquiriu marcha auténoma

Evoluiu na autonomia no que diz respeito a deslocacdo

Evoluiu na deslocagdo com auxiliar de marcha

Desloca-se em cadeira de rodas elétrica

Evoluiu na autonomia no que diz respeito a alimentacdo

IAdquiriu controlo de esfincteres

Dependente de outros nas suas necessidades basicas

Usa o computador com autonomia - acesso direto ou varrimento

Usa manipulo para aceder a um brinquedo adaptado

SOCIO AFETIVA

Evolui na relagcdo com adultos

Evolui na relagdo com adultos necessita presenca adulta de referéncia

Evolui na relacdo com adultos, ndo com pares

Evolui na relagdo com pares

Mantém relacdo que ja tinha com adultos

Mantém relacéo que ja tinha com pares

Mantém relagdo inconsistente com adultos e pares

Evoluiu na exploragdo do ambiente e dos objetos

N&o evoluiu na exploracao do ambiente e dos objetos

Evoluiu ho comportamento

Evoluiu na compreensao das regras sociais e de jogos com os colegas

Motivado para as aprendizagens

Participa com motivacéo nas atividades e execugao de tarefas

Mostra mais motivagao

Manteve o interesse, participacdo e persisténcia iniciais

Mostra interesse em observar os seus pares

Evolucdo no planeamento e organizacdo

Evoluiu, mas mantém estereotipias

COMUNICACAO / LINGUAGEM

Evolucdo na linguagem compreensiva

Evolucdo na linguagem expressiva

Evolucdo na construcéo de frases

Mantém dificuldades articulatérias

Usa digitalizador de fala para comunicar

Usa tabelas de simbolos para participar nas atividades

Usa caderno e ou tabelas de comunicagdo

COGNITIVA

Conceitos basicos adquiridos

Conceitos basicos nao adquiridos

Conceitos adequados a idade adquiridos

Conceitos basicos adquiridos a necessitar de sistematizacdo

Evolucdo na manutencéo da atencdo/concentracéo

Mantém dificuldades memorizagdo

Reconhece e escreve o0 seu nome e de familiares

Identificacdo de fonema grafema

Compreende causa-efeito

Capacidades basicas muito abaixo do esperado para a sua idade

Realiza jogo simboélico

PRODUTOS DE APOIO

Uso de computador portatil

Usa computador com acesso direto

Usa braco articulado para acesso com a cabeca

Software adaptado

Jogos adaptados

Uso de manipulo para aceder a brinquedo adaptado

Uso de manipulo para aceder ao computador

IAcesso por manipulo através de varrimento

IAcesso por manipulo através de track ball

Utiliza computador através do programa Grid 2

Caderno de comunicagéo

[Tabelas de comunicagdo

Usa cadeira de rodas elétrica

Usa auxiliar de marcha
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Apéndice H — Idade das criancas no inicio e final da intervencdo e duracdo da

intervencdo
IPI
INICIO DA IPI FIM DA 1P|
CRIANGA | x scrmeNTo| CENERO DATA | IDADE | DATA | IDADE INIEI,\?A\?I(E)N%I/E&O MESES
1 26022001 | Fem. | Set03 | 31M | Ju-06 | 5ABM 2A/10M 34
2 26022001 | Masc. | Set02 | 19M | Ju-04 | 3ABM 1A/10M 22
3 08052001 | Masc. | Set04 | 3A/4M | Ju-06 | 5A2M 1A/10M 22
4 04102001 | Fem. | Set0o4 | 35M | Ju-06 | 4A@M 1 A/1OM 22
5 20-10-2001 | Masc. | Set04 | 35M | Ju-06 | 4A/L0M 1 A/1OM 22
6 06-11-2002 | Masc. | Set04 | 22M | Ju-09 | 6ABM 4 ATLOM 58
7 07012003 | Masc. | Set05 | 32M | Ju-06 | 3A6M 10M 10
8 02032003 | Fem. | Set04 | 18M | Ju-09 | 6AM4M 4 AILOM 58
9 27-06-2003 Masc. Jan-05 19M Jul-06 3A/LM 1A/7TM 19
10 16-08-2003 | Fem. | Set07 | 4A/LM | Jul09 | 5A/I1M 1 A/1OM 22
11 23082003 | Masc. | Jan-05 | 17M | Ju-09 | 5A/LLM 3 ATM 43
12 20112003 | Masc. | Set05 | 22M | Ju-09 | 5ABM 3 A/LOM 46
13 11-03-2004 | Masc. | Set09 | 5A/6M | Ju-l0 | 6A/4M 10M 10
14 12-05-2004 | Masc. | Set06 | 28M | Ju-08 | 4A/4M 1 A/1OM 22
15 07022005 | Fem. | Jan-07 | 23M | Ju-09 | 4A6M 2 AITM 31
16 05042005 | Fem. | Set06 | 17M | Ju-09 | 4A3M 2 A/1OM 34
17 18-08-2005 | Fem. | Set07 | 25M | Ju-ll | 5A/M1M 3 A/LOM 46
18 26-10-2005 | Fem. | Nov-07 | 25M | Jul-09 | 3A/L0M 1 A/BM 20
19 13-11-2005 | Fem. | Set09 | 3A/10M | Ju-ll | 5A/8M 1 A/1OM 22
20 20-11-2005 | Masc. | Set08 | 34M | Ju-il | 5A9M 2 AJLOM 34
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Apéndice | — Dados da caracterizagao das familias
CARACTERIZA(;AO DA FAMILIA
CONSTITUICAO | APOIOS INFORMAIS ~
CRIANGA |, (2R TA | GENERO | DO AGREGADO |  DE SUPORTE A HABITAGAD | o TACRO
FAMILIAR FAMILIA
Pais e 2 filhas)Avos maternos € Pai trabalha, Mae
1 26-02-2001 Fem - \Vive num andar esta em casa com
Nuclear lamigos :
filhas
2 26-02-2001 Masc pais e 2 fIII’IOSAvc')seamigos \Vive num andar Pai e mag
Nuclear trabalham
3 08-05-2001 Masc Pais filho e A0y IVive num andar Pai e mae
materna Alargada trabalham
4 04-10-2001 Fem [Mée e filhaAvo. Pai dava poucoy .. ooga.  Mae
monoparental, lapoio desempregada
Mae filho e avos| Mae
5 20-10-2001 Masc |maternos N&o ive num andar
desempregada
monoparental
6 06-11-2002 Masc @ e 2 filhosAjuda dos avosy e num andar P& e mae|
monoparental paternos trabalham
7 07-01-2003 Masc Pais e 4 fllhosEm‘pregada, fam'“a'Vive num andar Pai e mae
nuclear lamigos trabalham
8 02-03-2003 Fem Pais e filha nuclear |Avés e a tia ive num andar Pai e mag
trabalham
9 27-06-2003 | Masc |Pais e filho nuclear |Av6s e familiares ive num andar |3 € Mae
trabalham
10 16-08-2003 Fem Pais e filha nuclear |Avos IVive num andar Pai e mag
trabalham
. ) . Pai trabalha, Mae
11 23-08-2003 Masc Pais e 3 filhosAvos maternos €\vive num andar esta em casa com
nuclear paternos :
filhos
12 29-11-2003 Masc [Pais e filho nuclear AVOS.‘ outros falmlllaresVive num andar Pai e mae
e amigos trabalham
Qéo;igggtr&ségaengltlga;ﬁ Pai trabalha, Mae
13 11-03-2004 Masc [Pais e filho nuclear casa para cuidar do ive num andar ﬁlshtg em casa com
filho
Mae filho e av
14 12-05-2004 Masc |paterno IAvO paterno ive num andar  |Mae trabalha
monoparental
L ) Pai trabalha, Mae
15 07-02-2005 Fem Pai, me e 3 fIIhasNéo IVive num andar estd em casa com
nuclear :
filhos
. ) Pai trabalha, Mae
16 05-04-2005 Fem pais e 2 fllhasN:§10 ive num andar esta em casa com
nuclear .
filhos
. ) IAvOs paternos e . Pai e mée|
17 18-08-2005 Fem Pais e filha nuclear maternos ive num andar krabalham
18 26-10-2005 Fem Pais e filha nuclear [Nao IVive num andar Pai e mag
trabalham
19 | 13112005 | Fem [M3& e i3y s, vive ~ numaMde
monoparental instituicao desempregada
bais e 4 filhos Pai trabalha, Mae
20 20-11-2005 Masc huclear Nao IVive num andar estd em casa com

filhos
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Apéndice J — Dimensoes, objetivos e perguntas do questionario.
DIMENSOES OBJETIVOS PERGUNTAS
-Avaliar na generalidade a intervencdo nal.Como avalia, na generalidade, 4

1. Percecdo dos pais sobre 3
influéncia da IPI no
desenvolvimento dos filhos (as)

UIPI/NIPI segundo a opinido dos pais

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, em que aspetos a IPI influenciou of
desenvolvimento dos seus filhos (as)

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, em que aspetos a IPI influenciou 3
socializacéo da crianga na familia.

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, em que aspetos a IPI influenciou &
socializacéo da crianga com outos adultos.

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, em que aspetos a IPI influenciou &
socializagao da crianga com 0s seus pares.

intervencdo do seu (sua) filho (a) na
UIPI/NIPI? Porqué?

2.Como descreve a evolugdo e 0
desenvolvimento do seu (sua) filho (a)
durante o tempo de intervengcdo na
UIPI/NIPI? Porqué?

3. Parece-lhe que houve alguma mudanca|
da relacdo do seu (sua) filho (a) com 3
restante familia, durante ou apo6s 4
intervencéo na UIP/NIPI? Se sim, em que|
aspetos e de que modo?

4. Parece-lhe que houve alguma mudanca
da relacéo do seu (sua) filho (a) com outros|
adultos, durante ou apds a intervengéo na
UIPI/NIPI? Se sim em que aspetos e de
gue modo? Se ndo porqué?

5.Parece-lhe que a intervencdo na
UIPI/NIPI influenciou a relacdo do seul
(sua) filho (a) com outras criangas? Se sim
em que em que aspetos e de que modo?|
Se néo porqué?

2. Percegdo dos pais sobre a
influéncia da IPI na inclusdo dos|
seus filhos (as)

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, qual a influéncia do uso de produtos|
de apoio para a mobilidade, utilizados|
durante a intervengdo, na inclusdo da|
crianca.

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, qual a influéncia do uso de produtos|
de apoio para a comunicagéo/escolaridade,
utilizados durante a intervencdo, na
incluséo da crianga.

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais, que aspetos da IPI que influenciaram
a inclusao dos seus (suas) filhos (as).

6. Parece-lhe que os produtos de apoio|
especificos para a mobilidade utilizados na|
UIPI/NIPI influenciaram a inclusdo do seu
(sua) filho (a)? Se sim de que modo e em
gue aspetos? Se ndo porqué?

7. Parece-lhe que os produtos de apoio|
especificos para a
comunicagao/escolaridade, utilizados na|
UIPI/NIPI, influenciaram a inclusdo do seu
(sua) filho (a)? Se sim de que modo e em
gue aspetos? Se ndo porqué?

8. Parece-lhe que a intervencdo em grupo|
na UIPI/NIPI influenciou de algum modo a
entrada ou continuidade do seu filho(a) na
creche/jardim infancia/escola? Se sim
como e em que aspetos? Se ndo porqué?

3. Tipologia da situagdo educativa|
atual

- Verificar qual o equipamento educativo|
que as criangas frequentam atualmente.

- Identificar de acordo com a opiniao dos|
pais quais as dificuldades atuais na|
inclusé&o dos seus filhos (as).

- ldentificar de acordo com a opinido dos|
pais quais os aspetos positivos na incluséo|
dos seus filhos (as).

9. Qual a situagdo educativa do seu
filho(a)? Na situacdo em que ele (a)
frequenta mais do que uma opcéo sinalize|
aquela em que ele (a) participe maior parte|
do tempo.

Em que local: em casa, escola publica,
unidade de apoio a multideficiéncia,

instituico  particular para deficientes,
outro? Qual?
10. Pensa que existem algumas

dificuldades no presente, quanto a incluséo|
do seu (sua) filho (a)? Se sim quais €|
porqué?

11. Atualmente considera que existem
aspetos positivos na inclusdo do seu (sua)
filho (a)? Se sim, quais e em que aspetos?|
Se néao, porqué?
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Apéndice K — Questionério aos pais e perguntas de pré-teste ao mesmo

Este questionario surge no ambito de um trabalho de investigagdo que constitui
dissertagcdo de Mestrado em Educacdo Especial Dominio Cognitivo e Motor, no Instituto

Superior de Ciéncias Educativas de Odivelas.

Tem como objetivo conhecer a opinido dos Pais sobre a intervencdo que o vosso (a) filho (a) teve nas
Unidades de Intervencdo Precoce Integrada (UIPI), atualmente Nucleo de Intervencdo Precoce
Integrada (NIPI) e a influéncia na sua incluséo escolar. Pretende-se compreender melhor a realidade,
com o objetivo de melhorar a qualidade da intervencdo com as criangas com paralisia cerebral e suas

familias.

Para tal solicitamos a sua colaboragdo através do preenchimento deste questionario.
As suas respostas serdo confidenciais, e utilizadas apenas para a realizacdo deste trabalho

de investigacao.

Agradecemos desde j& a vossa participacdo
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QUESTIONARIO

1.Como avalia, na generalidade, a intervengdo do seu (sua) filho (a) na UIPI/NIPI?
Porqué?

2. Como descreve a evolucao e o desenvolvimento do seu (sua) filho (a) durante o
tempo de intervencao na UIPI/NIPI?

3. Parece-lhe que houve alguma mudanca da relacdo do seu (sua) filho (a) com a
restante familia, durante ou apds a intervengédo na UIPI/NIPI? Se sim, em que aspetos e
de que modo?

4. Parece-lhe que houve alguma mudanca da relacdo do seu (sua) filho (a) com
outros adultos, durante ou apos a intervengao na UIPI/NIPI?

Se sim, em que aspetos e de que modo?

Se néo, porqué?

5. Parece-lhe que a intervencdo na UIPI/NIPI influenciou a relacdo do seu (sua)
filho (a) com outras criangas?

Se sim, em que aspetos e de que modo?

Se néo, porqué?

6. Parece-lhe que os produtos de apoio especificos para a mobilidade utilizados na
UIPI/NIPI influenciaram a incluséo do seu (sua) filho (a)?

Se sim, de que modo e em que aspetos?

Se ndo, porqué?

7. Parece-lhe que os produtos de apoio especificos para a
comunicacgao/escolaridade, utilizados na UIPI/NIPI, influenciaram a inclusdo do seu (sua)
filho (a)?

Se sim, de que modo e em que aspetos?

Se ndo, porqué?



Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias
158

8. Parece-lhe que a intervencdo em grupo na UIPI/NIPI influenciou de algum modo
a entrada ou a continuidade do seu filho(a) na creche/jardim infancia/escola?

Se sim, como e em que aspetos?

Se ndo, porqué?

9. Qual a atual situacdo educativa do seu filho(a)? Na situacdo em que ele (a)
frequenta mais do que uma opgéao sinalize aquela em que ele (a) participe maior parte do
tempo. (Assinale com uma cruz, por favor)

Em que local:
Em casa
Ensino regular sem professor de apoio (sala de aula)
Ensino regular com professor de apoio (sala de aula)
Unidade de apoio a multideficiéncia
Instituicdo para deficientes
Outro

OO 00 o

Se respondeu outro, na questéo anterior, refira qual?

10. Pensa que existem algumas dificuldades no presente, quanto a inclusdo do seu
(sua) filho(a)? Se sim, quais e porqué?

11. Atualmente considera que existem aspetos positivos na inclusdo do seu (sua)
filho(a)?

Se sim, quais e em que aspetos? Se nao, porqué?

Obrigada pela sua colaboracao
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Apéndice K — Continuacao — perguntas do pré-teste ao questionario

Agradece-se a resposta as seguintes questdes para avaliacao deste questionario

1. Na sua opinido, quanto ao numero de questdes, parece-lhe que o questionario
esta adequado?

e Considera que a linguagem utilizada é compreendida e ndo deixa davidas

relativamente ao que se tem que responder?

2. Alguma das perguntas |lhe levantou davidas? Se sim diga qual e porqué?

3. Parece-lhe que as perguntas possibilitam obter informag¢do adequada de acordo

com os objetivos propostos? Porqué?

Obrigada pela sua colaboracao
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Apéndice L — Respostas dos pais ao questionario

CATEGORIAS

AVALIAGAO NA GENERALIDADE
DA INTERVENGCAO NA UIPI/NIPI

DESCRICAO DA EVOLUCAO E
DESENVOLVIMENTO DURANTE A

MUDANCA NA RELACAO DA
CRIANCA COM A FAMILIA

INTERVENCAO DURANTE OU APOS INTERVENGCAO
PERGUNTA 1 PERGUNTA 2 PERGUNTA 3

1 ['Insuficiente" "(...) deveria fazer'Normal"..."(...)normal para criangas|'N&o"
muito mais fisioterapia e terapias deicom PC"
desenvolvimento"

2 ['Muito positiva" "Bastantes|'Evolugdo positiva"..."adquiriu varias|'Nao"
progressos a varios niveis" "Foicompeténcias”..."a nivel
nesta unidade que o nosso filhopsiquico"..."Nivel fisico"
comecou a andar”

3 ['Bem" ... "Correu bem(...) Unico sitio['Evolucdo era pouca..."..."Evolugéo eral'Nao"
que podia ajudar" pouca...trauma do meu filho leval

tempo a recuperagao”...

4 ['Boa" ... "mais independente” "Evolugéo logo notada"..."mexial'Sim"..."Deixou de chorar quando nao|
melhor nosera o foco das atengdes"..."Mais
brinquedos”..."...necessidades a horasiconfiante"
certas no bacio"..."...comia melhor"

5 ['Boa" ... "Desenvolvido bastante" ""Tem"..."evoluido e desenvolvido" "Sim"..."dar a sua opiniao"..."integrado

nas conversas”

6 ['Excelente fase de intervengdo" ..."Evolugdo muito boa"..."Soubel'Sim"..."...mais tarde a familia soubeg
"...aprendeu muitas coisas importantesjadaptar-se com harmonia nofazer a continuagdo do treino da|
para o seu dia-a-dia" quotidiano” unidade em casa"..."Mudanga, no|

posicionamento do meu filho, controlo|
do tronco e saliva"..."...mudanga na
relacdo do meu filho com a familia €|
vice-versa"

7 ['Muito positiva" ... "Enriquecedora em['Evolucao notdria e galopante" "Sim"..."Durante e apds a intervengao
todos os aspetos" na UIPI houve mudanca em todos os|

elementos da familia de forma
construtiva" ..."Compreensdo desta
realidade na familia"

8 ['Foi bastante importante" ..['Bastante positiva"..."aprendizagem|'Sim"..."mais comunicativa"..."mais
"importante para o desenvolvimento" ...motora..."..."Estas intervengdesjsociavel"..."mais sociavel no meiog
""comegou a trabalhar muitoprecoces s@o importantes” familiar"
precocemente as dificuldades"]

..."sendo isso a sua maior evolugéo

9 ['Foi suficiente" ... "Beneficiava mais do['Nao"..." ndo senti que evolugdo e['Nao deveu-se essencialmente ao seu
contacto com criangas semidesenvolvimento do meu filho tenhadesenvolvimento"..."maior
problemas..." (porque) "... Promovialdependido diretamente da intervenc&olenvolvimento com familia alargada”
maior desenvolvimento global" na UIPI/NIPI"..." neste periodo, evoluiu

essencialmente ao nivel da fala"

10 ['Foi muito positiva em todos os niveis"['Grande evolugéo no bom['Sim"..."O facto de existir outras|
... "Fazem terapia e esta esta inseridajsentido"..."...trabalhar com ocriangas na unidade facilitou a relagéo
nas tarefas que a menina tem no seujcomputador”..."Exigiu grande trabalhojda X com a irma"
dia-a-dia" ... "menor apoio terapéutico" e dedicagdo por parte de todos

intervenientes ou seja, educadores,
terapeutas, auxiliares e etc."

11 ["Muito Boa" ... "grandes progressos no'Muito boa"..."Comeg¢ou a andar"...'Nao"
desenvolvimento" "Comer sozinho" Nao respondeu

no questionario a esta pergunta. Foi
feito contato telefénico em 28/05

12 |"Intervengéo abrangente" ... "...deveria['Positiva"..."...mais exigente por formal'Positiva"..."Aprendemos a  estar|
ser mais ambiciosa em termos dela explorar todas as capacidades domelhor com ele em determinados|
objetivos” nosso filho" aspetos (Postura)”

13 ['Positiva" "...permitiu frequentar/"...O trabalho efetuado foi muito'Sim"..."Mais confiante, menos birras,
(apesar de ser s6 2x por semana) dejnotado”..."Achamos que ele semais cooperante"..."Na medida em que
forma continua 1 sala de JI, num anol"organizou melhor."..."...Em termosjachamos que foi construindo relagées
em que foi impossibilitado (por motivosffisicos"..."...em termos emocionaiscom os técnicos da UIP e colegas
de saude) de frequentar o regular." ...[amadureceu" lsentimos o seu amadurecimento”

"...Tendo a UIPI a estrutura que tem;
com o apoio especializado de 1 equipe|
multidisciplinar que trabalha mesmo,
lem conjunto com as criangas”




Intervencédo Precoce Integrada
Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

Apéndice L — Continuagéo

161

CATEGORIAS

AVALIAGAO NA GENERALIDADE
DA INTERVENCAO NA UIPI/NIPI

DESCRICAO DA EVOLUGAO E
DESENVOLVIMENTO DURANTE A

MUDANGCA NA RELACAO DA
CRIANGA COM A FAMILIA
DURANTE OU APOS

INTERVENGAO INTERVENCAO
PERGUNTA 1 PERGUNTA 2 PERGUNTA 3
14 ['Positivo" "Muito importante”..."Durante o tempo['Positiva"..."eu ndo sabia tratar o meu
de intervencdo, opinides, didlogos efilho, hoje eu sei"
sugestdes”
15 ['Muito bom, grande diferenga" ... "Um['Muito bom"..."grande desenvolvimento['Sim"..."fala melhor"
muito bom a sua evolugéo" sabe mais, ajudou a meméria"
16 ['Positiva" ... "(...) acompanhada no['Bom desenvolvimento"..."(...) melhor'Nao"..."(...) a L. sempre foi muito|

Centro (...) desde os 5 meses até aos|
5 anos"

do que o esperado, pois toda a sua
evolugdo era uma incognita”

lamada por toda a familia, inclusive os|
irmaos"..."(...) muito participativa e
brincalhona, embora muito
introvertida."..."(...) muito participativa €|
brincalhona, embora mulito

introvertida."

17

"Boa" ... "(...) acompanhada com as|
mesmas vertentes de terapia mais|
componente educativa"

"Boa"..."(...) A minha filha estava num
«ambiente de paralisia cerebral» onde|
se tem conhecimentos especificos
desta patologia"

"Nao consigo avaliar, dado que a
minha filha esteve na UIPI durante 4|
anos (dos 2 aos 6 anos)"

18

"Muito bom" ... "alteragdo positiva"

"Excelente"..."minha filha desenvolveu,
cresceu"..."Tolera o estar a espera” ...
"brincar com outras criangas"..."faz
menos  birras"..."atividades também|
puxam muito por ela"..."comegar 3
comer muito melhor e saboreia 0S
alimentos"

"Sim"..."Falarmos ela"..."maior|

atencdo ao mundo”

com

19

"Muito positiva" ... "Se ela nao tivesse|
frequentado a UIP/NIPI nédo terig

"Muito positivo"..."Fisicamente, nota-se
muita diferenga"..."positivo|

desenvolvido as capacidades que elajpsicologicamente"

ladquiriu nas intervengdes"

"Sim"..."Ajuda mais a mae em algumas
tarefas"..."Relacdo deixou de ser de
que s6 manda fazer as coisas mais sim
de amigas, € muito positiva"

20

"Boa" ... "colabora com as actividades"

"Bastante"..."evolugéo €
desenvolvimento foi bastante"..."faz

"Sim"..."manifesta-se mais
conseguimos perceber melhor"

coisas gque néo fazia anteriormente"
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CATEGORIAS

MUDANCA NA RELACAO DA
CRIANGA COM OUTROS ADULTOS
DURANTE OU APOS A

INFLUENNCIA DA INTERVENGAO NA
RELACAO COM OUTRAS CRIANCAS

INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE
APOIO ESPECIFICOS PARA A
MOBILIDADE NA INCLUSAO

INTERVENCAO
PERGUNTA 4 PERGUNTA 5 PERGUNTA 6
"Nao"..."(...) sempre teve'Nao"..."(...)sempre tentou fazer|'Sim"..."Utilizacdo do computador é
1 personalidade aberta e alegre" amizade com outras criangas" muito importante”
"Sim"..."Maior e mais facil aproximacaol'Nao"..."Sempre teve relagdo distantel'Sim"..."Adquiriu muitas
2 [a outros adultos. Desenvolveu afetos” [das outras criangas e manteve-a" competéncias... na area da postura e
mobilidade
"Nao"..."Crianga, fechada de modo dos|'Sim"..."mais comunicavel, com|['Nem todos"..."compramos para-|
3 |sentimentos"..."Estd a precisar maisfalgumas dificuldades na fala" \Walker, mas néo foi uso"
recuperacdo psicolégica”
"Nao notei diferengas"..."desde que lhe["Penso que ensinou"..."interagir melhor'Gosta  muito"..."faz  sentir mais
4 ldeem atencdo fica bem" com outras criangas" confiante"
"Sim"..."mais falador" expressa mais os['Sim"..."falando"..."da-se mais com as|'Sim"..."mobilidade mais correta"
5 |seus sentimentos"..."ndo téolcriancas nado ficando de lado"
envergonhado" "brincando com elas"
"Sim"..."...mudanc¢a da relagdo do meu['Sim de forma positiva"..."...soubel"Sim"..."...influenciou inclusdao do meu
filho com outros adultos apds alrincar, ajudar e até saber receber" i Centro muito dependente na
6 intervengao”..."...soube respeitar, ouvir laquisicéo de novos produtos”
e seguir ordens estipuladas"
"Sim"..."Esta intervengdo prepara-os|'Sim"..."Aprendeu a esperar a estar'Sim"..."Apoios especificos para a
para uma vida social bastantelcom os outros e a viver em sociedade" |mobilidade  foram  sempre  bem
7 |bem"..."Ainda hoje se notam as raizes utilizados"..."Favoreceram sem duvida
que foram trabalhadas no seuy a sua inclusao”
comportamento”
"Sim"..."mais segura"..."crianga muito/"'Sim"..."mais espontanea e/'Sim"..."Devido ao seu
8 mais sociavel" segura"..."mais sociavel" desenvolvimento fez o] seu
progresso”..."Ajudasse a sua inclusao
mais facil e segura”
"Nao manteve apenas relagdo mais/'Nao ao contrario do que se passava'Sim"..."permitiram posteriormente a
proxima com uma técnica"..."Gostariana escola, ndo mostrava interessejsua utilizacgdo em contexto escola,
que esta unidade fosseltivesse sidopelas criancas do grupo UIPI/NIPI" permitindo uma maior integragdo nas
9 mais acolhedora, alegre e atividades no J. Infancia"
estimulante"..."facil relacionamento|
com maioria dos adultos"
"Nao"..."Sempre foi uma crianga muito/"Melhorou bastante"..."Brincar{'Sim"..."Melhorou e muito a marcha é
sociavel" esperando e aceitando a sugestédo dosiclaro devido a esses produtos,
10 outros meninos" nomeadamente o plano, ajudou imensQ
no melhoramento na sua postura entre
outros”
"N&o"..."crianga muito aberta da-sel'N&o" "Sim"..."ajustados aos  problemas|
11 |com qualquer pessoa" dele"..."faz com que esteja mais 3
lvontade para trabalhar"
"Nao"...".."ndo teve dificuldades de"Sim no inicio"..."...primeira['Sim"..."...permitiram maior|
12 relacionamento”..."...sempre foi umalexperiéncia antes de entrar no ensinomobilidade"..."...interactividade com as
crianga muito sociavel" pré-escolar" outras criangas."
"Sim"..."Talvez o esforgo (que ndo se"Sim"..."...esforco que ele comegou al'Sim"..."Ele esteve sempre «ao nivel»
\via anteriormente) em comunicar comffazer em conseguir fazer-seldas outras criangas"
13fas pessoas que ndo pertenciam aoentender». Pedir mais caderno de
circulo habitual” comunicagdo e ndo descansar
enquanto a mensagem néo era clara"
"Positiva" "Positiva" "Sim ajudou muito"..."ele era todo
14 encolhido e hoje esta muito melhor"
"Sim"..."entende bem"..."Mudou muito"Sim"..."consegue entender-"Sim"..."Mudou estado de espirito"
15 ja relag@o com as pessoas" se"..."Relaciona-se muito melhor que

antes"
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CATEGORIAS

MUDANGA NA RELAGAO DA
CRIANGA COM OUTROS ADULTOS
DURANTE OU APOS A

INFLUENCIA DA INTERVENGCAO
NA RELAGAO COM OUTRAS

INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE
APOIO ESPECIFICOS PARA A

INTERVENCAO CRIANCAS MOBILIDADE NA INCLUSAO
PERGUNTA 4 PERGUNTA 5 PERGUNTA 6
"Sim"..."(...) de inicio foi dificil"Sim"..."Comegou a aprender a lidar/'Sim"..."(...) na aquisicao da
conseguir a sua participagdo nascom as suas diferengas, sem dessamarcha."..."Determinados aparelhos
16 terapias"..."(...) Esteve em casa com afforma se sentir excluida pelosespecificos usados e emprestados,

ma&e até aos 3 anos e por este motivo)
s6 a intervengéo (...) € que a ajudou na
relagcdo com outros adultos"

companheiros de brincadeiras."

durante algum tempo para usufruirmos|
lem casa foi muito Gtil".

17

"Nao consigo avaliar"..."(...) relacao
com a familia é de grande proximidade",

"Nao consigo avaliar (...) varios fatores|
externos que podem influenciar"..."(...)
por causa da sua maneira de ser"

"Sim"..."Ajudaram a perceber o que €
um bom posicionamento”

18

"Sim"..."adultos da unidade davam
atencdo especifica, comecar a interagir|
mais com os adultos"”

"Sim"..."passou a prestar mais atengao
@ eles"..."rir para eles e a ver o que
fazem"

"Sim"..."melhor postura
dela"..."aprender a brincar"..."A comer|
e lavar os dentes"..."Objetos proprios
para as dificuldades"

19

"Sim aspetos positivos"..."Comegou a
ter mais confianga nos adultos com
quem ela se relaciona”

"Sim"..."Influenciou a relagéo da minha
filha com outras criancas em aspetos
positivos" ... "Consegue relacionar com|
outras criancas sem ao ponto de se
isolar, antes fazia"

"Sim"..."Influenciou a inclusdo da
minha filha"..."Consegue executar as
suas tarefas da melhor forma"

20

"Nao"..."sempre bastante|

comunicativo”

"Sim"..."comega ambientar-se mais|
com outras criangas e a interagir com

"Sim"..."Aprende melhor como se

posicionar em varios sitios"

elas"
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CATEGORIAS

INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE APOIO
PARA A COMUNICACAO/ESCOLARIDADE
NA INCLUSAO

INFLUENCIA DA INTERVENGAO NA
ENTRADA OU CONTINUIDADE DA
CRIANCA NA CRECHE/ J.

SITUAGAO EDUCATIVA
ATUAL DA CRIANCA

INFANCIA/ESCOLA
PERGUNTA 7 PERGUNTA 8 PERGUNTA 9
"Sim"..."(...) importante para organizar as['Nao".."(...) segui normalmente oSala de Aula com professor de

aulas na escola"

caminho escolar"”

apoio

"Sim"..." foram
desenvolvimento"..."Importantes
inclusdo na escola”

para 4

importantes para o seul

P

Sim

Sala de Aula com
apoio

professor de|

"N&o"

"N&o"

Sala de Aula com
apoio

professor de

"Sim"..."Especialmente o computador ainda
hoje usa"

"Claro sem davida"..."Adora a escola'|
(...) "estd muito bem integrada”

Unidade de
Multideficiéncia

Apoio El

"Sim"..."Tem uma postura correta e com
\vontade de aprender"

"Sim"..."mais  atento Ihe|

dizem"..."mais falador"

ao que

Sala de Aula com
apoio e Unidade
Multideficiéncia

professor de

de Apoio &

"Sim  muito" influenciaram muito
inclusdo do meu filho no dia-a-dia para a|
comunicagao"..."...influenciaram integragao
dele na escola"

naf"

Sim"..."Influenciou na creche/jardim-de-
infancia e escola, mas ndo houve|
continuagao na propria escola”

Sala de Aula com
apoio e Unidade
Multideficiéncia

professor de

de Apoio &

"Sim"..."Apoios especificos para a
comunicagao/escolaridade  proporcionaram
grandes desenvolvimentos nesta
area"..."Favoreceram a inclusdo na vida
diaria"

"Sim"..."influenciou de forma completa a|
entrada a continuidade do percurso
escolar do X"

Sala de Aula com
apoio

professor de

"Sim"..."apoio dos produtos nas
escolas"..."Apoio entre UIP/NIPI para ajudari
a utilizar produtos para boa incluséo"

"Sim"..."progresso que fez naj
UIP/NIPI"..."Desenvolvimento prematuro
levasse a ter preparagdo para o J.
Infancia"

Sala de Aula com
apoio

professor de

"Sim"..."jogos e tecnologias especificas para
ultrapassar as suas dificuldades"

"Sim"..."Reunido equipa UIPI/NIPI e
escola ajudou bastante na inclusdo. Mais
seguranca a educadora e auxiliar dal
sala"

Sala de Aula com
apoio

professor de

10

"Sim"..."O facto de utilizarem computadores
e imagens fez com que tivesse menos
dificuldades em manusear um computador,
utilizando em algumas tarefas escolares"”

"Sim"..."Proporciono-lhe mais facilidade a|
adaptar-se as rotinas do jardim-de-
infancia/escola”..."Ensinou-lhe a  ser|
mais autbnoma nas tarefas do dia-a-dia"

Sala de Aula sem
apoio, Sala de

professor de
Aula com

professor de apoio e "Algumas

lvezes ausenta-se
aula para estar
Ensino especial”

da sala de|
com Prof.

11

"Sim"..."pode trabalhar ao seu nivel terd
melhor aproveitamento"

"Nao"..."adapta-se bem onde quer que
esteja”

Sala de Aula com
apoio e Unidade
Multideficiéncia

professor de

de Apoio &

12

"Sim"..."...no inicio para uma melhor|
integracao”

Sala de Aula com
apoio

professor de

13

"Sim"..."Sustentaram o0 que ja estava a ser|
trabalhado...e usado em casa"..."Parece
que o incitou a dar continuidade cé fora"

"Sim"..."...foi sem duvida a intervengao

para a escola, porque nos mostrou o que|
lhe fazia mais falta" "...tipo de
trabalho continuo, de wuma equipal
multidisciplinar, com forte componente|
pedagogica"..."...sdo demasiado «Multi»|
e quando (ou como) tém uma variedade]
tédo grande de deficiéncias, sendo que a|
maior parte...sdo0 criangas com uma|
capacidade cognitiva abaixo, depois séo|
todas «colocadas no mesmo saco»,
frequentou a sala de aula regular 1h/dia|
(e j& é um «favor») e damos conta de|
situacbes pedagdgicas de salas de

Casa e Unidade

da UIPI que influenciou a sua entradaMultideficiéncia

criancas de 2 anos!..."

de Apoio &
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CATEGORIAS

INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE APOIO
PARA A COMUNICACAO/ESCOLARIDADE
NA INCLUSAO

INFLUENCIA DA INTERVENGAO NA
ENTRADA OU CONTINUIDADE DA
CRIANCA NA CRECHE/ J.

SITUAGAO EDUCATIVA
ATUAL DA CRIANCA

14

INFANCIA/ESCOLA
PERGUNTA 7 PERGUNTA 8 PERGUNTA 9
"Positivo" "Sim"..."Reage bem com as criangas najUnidade de Apoio El

escola”

Multideficiéncia

15

"Sim"..."Aprender, melhor|

"Sim"..."Pintar, desenhar alguma figura|
... "falar"

Sala de Aula com professor de|
apoio

16

inteligéncia"..."integracéo na escola"

"Nao"..."(...) mudancga de|
residéncia/localidade (...) brusco
afastamento do C.P.C (...) -causou

instabilidade a nivel dos apoios para (...
incluséo escolar"

)

"Nao"..."(...) adaptou-se da melhor forma|
a escola”

Sala de Aula sem professor de|
apoio e "(...)apoio de terapeuta
ocupacional Sala de Aula sem
professor de apoio vezes por|
semana

17

conhecimentos"..."Software que é utilizado
no CPC para comunicagao/aprendizagem
nao é utilizado na escola”

"Nao".."(...) ndo ha na escola quem(
conheca o funcionamento do software (...)
ndo tem sido facil aquisicdo de

Sim"..."O grupo vai a escola para indical
ou responder as duavidas que o0s
profissionais tém. Passam informagé&o de|
como a minha filha deve estar durante o
dia na escola"

Sala de Aula sem professor de|
apoio, Sala de Aula com
professor de apoio e Unidade
de Apoio a Multideficiéncia

18

"Sim"..."Aprender objetos proprios para as
suas dificuldades”

"Sim"..."Estar mais atenta"
"desenvolver a comer"..."mais paciente]
quando tem que esperar"..."Intervengao|
ajudar minha filha a desenvolver"

..,Unidade

de
Multideficiéncia

Apoio El

"Sim"..."Expressar melhor e a ter mais
interesse na comunicagao” ... "Influenciaram
@ incluséo da minha filha"

"Sim"..."Na UIPI/NIPI que ela adquiriy|
todas as capacidades e conseguiu
desenvolvé-las melhor"..."Influenciou

Sala de Aula com professor de|
apoio

19 muito na entrada e continuidade da
minha filha no jardim-de-infancia
escola”
"Sim"..."Estar mais perto das outras criancas/'Sim em alguns aspetos"..."ComojSala de Aula com professor de|
e brincar com elas" aprender as varias coisas  nafapoio

20

escola"..."Ensinaram como se dar com
outras criangas"
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CATEG

ORIAS

DIFICULDADES NO PRESENTE QUANTO A INCLUSAO
DA CRIANCA

ASPETOS POSITIVOS INCLUSAO DA CRIANGA
ATUALMENTE

PERGUNTA 10

PERGUNTA 11

"Sim"..."Professores de apoio para varias disciplinas"

"Sim"...(...) consegue bom rendimento escolar

"Sim"..."Bastantes dificuldades de inclusdo nos ambientes
proprios da sua idade" ... "Dificuldade em interagir com
criancas da mesma idade" ... "Alguns desajustes sociais"

"Sim"..."Incluido no meio escolar"..."Crianga bastante
comunicativa, afavel, auténoma"

"Sim"...Fisioterapia, terapia da fala estdo mal feitas...
"ajudam s0 criangas que sdo capazes de voltar a andar"

"Sim"..."Comegaram muito bem, parte pedagégica e
higiene, eram muito boas"

N&o tenho sentido dificuldades"

"Sim"..."Tem turma de criangas sem deficiéncia"..."muito
comunicativa"

5 |'Sim"..."sociedade ndo ajuda os deficientes" "Sim"
"Sim"..."...poucos apoios na escola, principalmente na sala['Sim"..."...aspetos positivos no dia-a-dia em casa, no
6 |de aula" convivio como outras criangas e também com adultos

gracas ao primeiro contacto e participa¢@o na unidade"

"Sim"..."Problema da inclusdo passa sempre pela equipal
que as acompanha na escola"..."Para que inclusdo
funcione os profissionais nestas areas tém de estar bem
«formados»"

"Sim tem aspetos positivos"..."Proporciono-lhe saber viver
lem sociedade o que de futuro é essencial na vida dele"

"Sim bastantes"..."mais apoio escolares" ... "Apoio dentro|
da sala de aula" ... "faltam bastantes apoios educativos nas
lescolas"..."Terapeutas etc."

"Sim inclusdo bom para criangas e pais"..."Préximo da|
realidade"..."Bom desenvolvimento pessoal; escolar ¢
familiar"

"Sim"...Professora embora tenha muita dedicagdo tem
dificuldade em gerir a turma e em simultaneo ter que fazer
fichas iguais para o meu filho mas de forma a que possa|
responder”..."ndo tem manual escolar em formato digital
com caixa de resposta...sinfo como situagdo sem
explicagdo"..."tem muita dificuldade em acompanhar o ritmo
da sala de aula, acrescentando a isso as suas dificuldades
pessoais"

"Sim"..."ndo poderia estar mais bem integrado a nivel
social com os seus pares...e toda a equipa escolar"

10

"Nao existem dificuldades de incluséo nal
escola"..."Dificuldades da X, sdo a nivel de aprendizagem,

"Sim"..."Relagdes de amizade com outras criangas, adultos
e com professores"..."E muito estar no ensino regular,

ndo consegue acompanhar a turma em que esta inseridalidando com outras criangas mesmo ndo estando no|

nesse sentido”

mesmo nivel de aprendizagem"..."Sem esquecer a
\vontade e dedicacdo da X de chegar mais longe e atingi
alguns objetivos"

11 {"Sim" "Sim"
"Sim"..."...maior dificuldade é o de as terapias ndo serem['Sim"..."...estd muito bem integrado na escola"..."(...)em
12 ffeitas na escola e o respetivo custo associado” termos de aprendizagem, acompanha ritmo global da sala|

de aula"

13

"Sim"..."...precisa de ter materiais pedagdgicos adequados|
@ escolaridade e adaptados a forma como ele particip
efectiva e eficazmente"..."Esquecem-se da diferenca|
dele...longo caminho a percorrer em termos da capacitagao
dos profissionais, para lidarem com quem tem outra forma
de comunicar”

"Sempre positiva"..."Da-lhe mais estrutura, a rotina, o

considero inclusé@o, apesar de ser o termo referido. Acho
que se trata mais de integragéo”

14

"NA&O"

'Sim"..."Atenciosos e esta sempre alegre"

15

"Sim"..."Dificuldades ao nivel do equilibrio"..."Dificuldades|
lem imitar gestos, na distingdo das cores"”

"Sim"..."Participa muito"..."melhor relagdo com familia €|
lamigos"..."estd motivada para a aprendizagem"

16

"Sim"..."(...) muita falta de apoio financeiro da Seg. Social,
na aquisicdo de talas e outras ferramentas que aumentam
a qualidade de vida"

"Sim"..."(...) Ensina-a a aprender que ndo existem pessoas
deficientes, mas sim, com caracteristicas diferentes e
especificas em relagdo ao protétipo normal."...(...)
crescimento fisico e cognitivo" ... "(...) Ajuda a ultrapassar
os seus medos e a saber lidar com as proprias
frustracoes."

17

"Sim"..."Ndo tem pessoa que esteja com ela na escola
(para  responder as  necessidades  especificas)-
acompanhamento”..."Os acessos para a cadeira de
rodas"..."A minha filha ndo tem direito a ir para o ATL da
escola (...) alegam que ndo tém condigdes"..."Sociedade
ndo a visse como uma pessoa ndo ativa"..."Ter terapias|
com mais frequéncia, para que compensasse a suas
incapacidades"”

"Nao existem aspetos positivos"..."(...) deveria estar numa
instituicio em que pudesse aprender em condigOes,
ivesse alguém que soubesse dar a comida (...) no
momento certo levasse a casa de banho"
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CATEGORIAS

DIFICULDADES NO PRESENTE QUANTO A INCLUSAO
DA CRIANCA

ASPETOS POSITIVOS INCLUSAO DA CRIANGA
ATUALMENTE

PERGUNTA 10

PERGUNTA 11

18

"Sim, néo é facil" Tivemos sorte, recomendado através da|
intervengdo precoce..."ndo ha perto de casa, ou ndo hd
condigbes"

"Sim inclusdo sempre positiva"..."Para as outras criancas
sem problemas, se forem habituadas, lidam muito bem com
a diferenca e aceitam e veem que o mundo €
diferente."..."Tem atividades, ensino, tudo como as criangas
devem ter, mas adaptadas a elas"

19

"Sim"..."Dificuldade...no controlo da baba, na escola ndo é
bem aceite por outras criangas, s6 porque ela se baba."

"Sim muitos aspetos positivos"..."Aprendizagem melhor|
consegue acompanhar passo a passo, claro de forma mais
lenta em relacdo aos outros"..."Come e veste sozinha com
ajuda de um adulto, coisa que nao fazia antes"

20

"N&o existem dificuldades"..."Inclui-se bem em qualquer|
espacgo”

"Sim todos os aspetos sdo positivos”..."Estar nos sitios sem
os estranhar"..."Consegue ter uma conversa com outras|
pessoas”
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Apéndice M — Subcategorias das respostas dos pais aos questionarios.

CATEGORIA 1 - AVALIAGAO NA GENERALIDADE DA INTERVENGCAO NA UIPI/NIPI

DESENVOLVIMENTO

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo

1 "Insuficiente"
2 "Muito positiva"
3 "Bem"
4 "Boa"
5 "'Boa"
6 "Excelente fase de intervencéo"
7 "Muito positiva"
8 "Foi bastante importante”
9 "Foi suficiente"

PERGUNTA 1 10 "Fonlmwto positiva em todos os niveis"
11 ""Muito Boa"
12 "Intervencao abrangente”
13 "Positiva”
14 "Positivo"
15 "Muito bom, grande diferenca”
16 "Positiva"
17 "Boa"
18 "Muito bom"
19 "Muito positiva"
20 "Boa"
2 "Bastantes progressos a varios niveis"
3 "Correu bem(...) Unico sitio que podia ajudar"
4 "Mais independente”
5 "Desenvolvido bastante"
6 "...Aprendeu muitas coisas importantes para o seu dia-a-dia"
7 "Enriqguecedora em todos o0s aspetos”
8 "Importante para o desenvolvimento"
9 "Beneficiava mais do contacto com criangas sem problemas..." (porque) "...

Promovia maior desenvolvimento global"

11 "Grandes progressos no desenvolvimento
"...Permitiu frequentar (apesar de ser s6 2x por semana)de forma continua 1
13 sala de JI, num ano em que foi impossibilitado (por motivos de saude) de
frequentar o regular."
15 "Um muito bom a sua evolugao”
18 "Alteracao positiva"
19 "Se ela nado tivesse frequentado a UIP/NIPI ndo teria desenvolvido as|
capacidades que ela adquiriu nas intervengfes"
20 "Colabora com as actividades"
1 "(...) Deveria fazer muito mais fisioterapia e terapias de desenvolvimento”
9 ""Menor apoio terapéutico”
IAPOIOS TERAPIAS 10 '("I_:azem terapia e esta esta inserida nas tarefas que a menina tem no seu dia-a-|
ia"
17 "(...) Acompanhada com as mesmas vertentes de terapia mais componente
educativa”
8 "Comegou a trabalhar muito precocemente as dificuldades” ..."sendo isso a
INTERVENGAO PRECOCE sua maior evolugdo
16 "(...) Acompanhada no Centro (...) desde os 5 meses até aos 5 anos"
OBJETIVOS INTERVENCAO 12 "...Deverla ser mais ambiciosa em termos de Objet.IVOS _ .
UIPI/NIPI 13 ...Tendo a UIPI a estrutura que tem: com o apoio especializado de 1 equipe

multidisciplinar que trabalha mesmo, em conjunto com as criangas"
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Apéndice M — Continuagao

CATEGORIA 2 - DESCRICAO DA EVOLUGCAO E DESENVOLVIMENTO DURANTE A INTERVENGAO

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo
1 "Normal"
2 "Evolucéo positiva"
3 "Evolucéo era pouca..."
4 "Evolucéo logo notada
5 "Tem"
6 "Evolu¢do muito boa"
7 "Evolucéo notdria e galopante"
8 "Bastante positiva"
9 "N&o"
10 "Grande evolu¢éo no bom sentido"
PERGUNTA 2 11 "Muito boa" N&o respondeu no questionario a esta pergunta. Foi feito
contato telefénico em 28/05
12 "Positiva”
13 "...O trabalho efetuado foi muito notado"
14 "Muito importante”
15 "Muito bom"
16 "Bom desenvolvimento"
17 "'Boa"
18 "Excelente"
19 "Muito positivo"
20 "Bastante”
1 "(...)Normal para criangas com PC"
2 "Adquiriu varias competéncias"
3 "Evolucéo era pouca...trauma do meu filho leva tempo a recuperacéo”
4 Mexia melhor nos brinquedos
5 "Evoluido e desenvolvido"
9 " N&o senti que evolucdo e desenvolvimento do meu filho tenha dependido
DESENVOLVIMENTO diretamente da interven¢&o na UIPI/NIPI"
12 "...Mais exigente por forma a explorar todas as capacidades do nosso filho"
13 ""Achamos que ele se "organizou melhor."
15 "Grande desenvolvimento sabe mais, ajudou a meméria"
16 "(...) Melhor do que o esperado, pois toda a sua evolugdo era uma incognita”
18 "Minha filha desenvolveu, cresceu”
20 "Evolucéo e desenvolvimento foi bastante”
PARTICIPACAO 18 :Tolera o estar a e~spera_" "bri_ncar con?l outras criangas"”
20 Faz coisas que nédo fazia anteriormente
8 "Aprendizagem motora..."
11 "Comegou a andar"
EVOLUCAO MOTORA 13 "...Em termos fisicos"
19 "Fisicamente nota-se muita diferen¢a"
20 o]
COMUNICAGAO 290 '(')Neste periodo, evoluiu essencialmente ao nivel da fala"
2 "A nivel psiquico”
6 "Soube adaptar-se com harmonia no guotidiano”
COMPORTAMENTO 13 "...Em termos emocionais amadureceu"
18 ""Faz menos birras"
19 "Positivo psicologicamente”
PRODUTOS DE APOIO 10 "...Trabalhar com o computador"
2 "Nivel fisico"
IAUTONOMIA 4 "...Necessidades a horas certas no bacio"
11 "Comer sozinho"
10 "szigilagrande trabalho e de_(lj_icagéo por parte de todos intervenientes ou seja,
educadores, terapeutas, auxiliares e etc."”
TRABALHO EQUIPA 17 "(...) A minha filha estava num «ambiente de paralisia cerebral» onde se tem
conhecimentos especificos desta patologia”
8 "Estas intervencdes precoces séo importantes”
INTERVENCAO PRECOCE 14 "Durante o tempo de intervencéo, opinides, didlogos e sugestdes"
18 "Atividades também puxam muito por ela"
= 4 "...Comia melhor"
ALIMENTAGAO 18 "Comegcar a comer muito melhor e saboreia os alimentos
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Apéndice M — Continuagao

CATEGORIA 3 - MUDANGA NA RELACAO DA CRIANGA COM A FAMILIA DURANTE OU APOS

INTERVENCAO

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo

1 "Né&o"

2 "Né&o"

3 "Néao"

4 "Sim"

5 "Sim"

6 "Sim"

7 "Sim"

8 "Sim"

9 "N&o deveu-se essencialmente ao seu desenvolvimento"

10 "Sim"
PERGUNTA 3 11 "N&o"

12 "Positiva"

13 "Sim"

14 "Positiva"

15 "Sim"

16 "Néao"

17 "Nao consigo avaliar, dado que a minha filha esteve na UIPI durante 4 anos

(dos 2 aos 6 anos)"

18 "Sim"

19 "Sim"

20 "Sim"

6 "...Mf\is tarde a familia soube fazer a continuagdo do treino da unidade em

casa

7 "Durante e apdés a intervencdo na _UIPI houve mudanca em todos os
EAMILIA elementos da familia de forma construtiva” ...

12 "Aprendemos a estar melhor com ele em determinados Aspectos (Postura)”

16 "(...) A L. sempre foi muito amada por toda a familia, inclusive os irmaos"

20 0

4 "Deixou de chorar quando ndo era o foco das atengdes"

8 "Mais comunicativa"
COMUNICACAO 15 "Fala melhor"

18 "Falarmos com ela"

20 "Manifesta-se mais ... conseguimos perceber melhor"

4 "Mais confiante"
COMPORTAMENTO 13 "Mais confiante, menos birras, mais cooperante"

16 "(...) Muito participativa e brincalhona, embora muito introvertida."
DESENVOLVIMENTO 6 "Mudanga, no posicionamento do meu filho, controlo do tronco e saliva"

5 "Dar a sua opiniao"
PARTICIPACAO 8 "Mais sociavel"

18 Maior ateng@o ao mundo

5 "Integrado nas conversas"

7 "Compreensao desta realidade na familia"
INCLUSAO FAMILIAR 8 "Mais sociavel no meio familiar"

9 "Maior envolvimento com familia alargada"

19 "Ajuda mais a mée em algumas tarefas"

6 "...Mudanga na relagdo do meu filho com a familia e vice-versa"

10 'i'r(r)n;cto de existir outras criangas na unidade facilitou a rela¢éo da X com a
RELAGAO 13 | daUIP e colegas sentimos o sou amacureaimento™ o

14 "Eu ndo sabia tratar o meu filho, hoje eu sei"

19 "Relagdo deixou de ser de que s6 manda fazer as coisas mais sim de

amigas, € muito positiva"
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CATEGORIA 4 - MUDANGCA NA RELAC}AO DA CRIANCA QOM OUTROS ADULTOS DURANTE OU
APOS A INTERVENCAO
SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo
1 "N&o"
2 "Sim"
3 "Néao"
4 "N&o notei diferengas"
5 "Sim"
6 "Sim"
7 "Sim"
8 "Sim"
9 "Nao manteve apenas relagdo mais préxima com uma técnica"
PERGUNTA 4 10 "N?OH
11 "Néao"
12 "Nao"
13 "Sim"
14 "Positiva"
15 "Sim"
16 "Sim"
17 "N&o consigo avaliar"
18 "Sim"
19 "Sim aspetos positivos"
20 "Nao"
3 "Crianca, fechada de modo dos sentimentos"
5 "Mais falador" expressa mais os seus sentimentos"
8 "Mais segura"
COMUNICAGAO 13 "Talvez o esforgo (que ndo se via anteriormente) em comunicar com as
pessoas que ndo pertenciam ao circulo habitual”
15 "Entende bem"
20 "Sempre bastante comunicativo"”
1 "(...) Sempre teve personalidade aberta e alegre"
PARTICIPAGCAO 5 "Nao tdo envergonhado”
16 "(...) De inicio foi dificil conseguir a sua participagdo nas terapias"
2 "Maior e mais facil aproximag&o a outros adultos. Desenvolveu afetos"
4 Desde que lhe deem atencéo fica bem
RELACAO / INTERACAO 6 "...Mudanga da relagéo do meu filho com outros adultos apés a interveng&o”
12 "..."ndo teve dificuldades de relacionamento"
17 "(...) Relagdo com a familia € de grande proximidade"
7 "Esta intervencgéo prepara-os para uma vida social bastante bem"
9 "Gc_)staria que esta unidade fosse/tivesse sido mais acolhedora, alegre e
. estimulante”
INTERVENCAO UIPI/NIPI 16 "(...) Esteve em casa com a mée até aos 3 anos e por este motivo s6 a
intervengéo (...) € que a ajudou na relagdo com outros adultos"
18 "Adultos da unidade davam atengdo especifica, comegar a interagir mais
com os adultos"
3 "Esta a precisar mais recuperagéo psicoldgica"
COMPORTAMENTO 6 "...Soube respeitar, ouvir e seguir ordens estipuladas"
7 "Ainda hoje se notam as raizes que foram trabalhadas no seu
comportamento”
8 "Crian¢a muito mais sociavel"
9 "Facil relacionamento com maioria dos adultos"
10 "Sempre foi uma crianga muito sociavel"
SOCIALIZACAO 11 "Crianga muito aberta d4-se com qualquer pessoa"
12 "...Sempre foi uma crianga muito sociavel"
15 "Mudou muito a relagéo com as pessoas”
19 "Comecou a ter mais confianga nos adultos com quem ela se relaciona"
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CATEGORIA 5 - INFLUENCIA DA INTERVENGCAO NA RELAGAO COM OUTRAS CRIANGAS

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo
1 "Né&o"
2 "Né&o"
3 "Sim"
4 "Penso que ensinou"
5 "Sim"
6 "Sim de forma positiva"
7 "Sim"
8 "Sim"
9 "Né&o ao contrario do que se pafsava na escola, ndo mostrava interesse
pelas criangas do grupo UIPI/NIPI
PERGUNTA 5 10 "Melhorou bastante"
11 "Néao"
12 "Sim no inicio"
13 "Sim"
14 "Positiva"
15 "Sim"
16 "Sim"
17 "Nao consigo avaliar (...) varios fatores externos que podem influenciar"
18 "Sim"
19 "Sim"
20 "Sim"
3 "Mais comunicavel, com algumas dificuldades na fala"
5 "Falando"
COMUNICAGAO ..E_sforgo_ que ele comegou a fgzer~em con§eguir fazer-se «entender».
13 Pedir mais caderno de comunicacdo e ndo descansar enquanto a
mensagem nao era clara”
15 "Consegue entender-se"
1 "(...)Sempre tentou fazer amizade com outras criangas"
8 "Mais espontanea e segura"
PARTICIPAGCAO 12 "...Primeira experiéncia antes de entrar no ensino pré-escolar"
17 "(...) Por causa da sua maneira de ser"
18 "Passou a prestar mais atencao a eles"
2 "Sempre teve relagao distante das outras criangas e manteve-a"
4 "Interagir melhor com outras criangas"
5 "Da-se mais com as criangas nao ficando de lado" ... "brincando com elas"
6 "...Soube brincar, ajudar e até saber receber"
7 "Aprendeu a esperar a estar com 0s outros e a viver em sociedade"
RELAGAO COM OUTRAS 8 “Mais sociavel"
CRIANGCAS 10 "Brincar esperando e aceitando a sugestao dos outros meninos"
15 "Relaciona-se muito melhor que antes"
18 "Rir para eles e a ver o que fazem"
"Influenciou a relacdo da minha filha com outras criangcas em aspetos
19 positivos" ... "Consegue relacionar com outras criangas sem ao ponto de se
isolar, antes fazia"
20 "Comeca a ambientar-se mais com outras criancas e a interagir com elas"
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CATEGORIA 6 - INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE APOIO ESPECIFICOS PARA A MOBILIDADE NA

INCLUSAO
SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo
1 "Sim"
2 "Sim"
3 "Nem todos"
4 "Gosta muito"
5 "Sim"
6 "Sim"
7 "Sim"
8 "Sim"
9 "Sim"
10 "Sim"
PERGUNTA 6 11 rSim®
12 "Sim"
13 "Sim"
14 'Sim ajudou muito"
15 "Sim"
16 "Sim"
17 "Sim"
18 "Sim"
19 "Sim"
20 "Sim"
2 "Adquiriu muitas competéncias... na area da postura e mobilidade
3 ""Compramos para-Walker, mas nao foi uso"
4 "Faz sentir mais confiante"
5 "Mobilidade mais correta”
7 "Apoios especificos para a mobilidade foram sempre bem utilizados"
8 "Devido ao seu desenvolvimento fez o seu progresso"
MOBILIDADE 10 "Melhorqu e muito a marcha é claro devido a esses produtos, nome?damente 0
plano, ajudou imenso no melhoramento na sua postura entre outros
11 "Ajustados aos problemas dele"
12 "...Permitiram maior mobilidade"
14 "Ele era todo encolhido e hoje esta muito melhor"
16 "(...) Na aquisicdo da marcha."
18 "Melhor postura dela”
20 "Aprende melhor como se posicionar em varios sitios"
6 "...Influenciou inclusédo do meu filho"
7 "Favoreceram sem dudvida a sua inclusao"
8 "Ajudasse a sua inclusdo mais facil e segura”
B 9 "Permitiram posteriormente a sua utilizacdo em contexto escola, permitindo
INCLUSAO uma maior integracdo nas atividades no J. Infancia"
13 "Ele esteve sempre «ao nivel» das outras criangas"
15 "Mudou estado de espirito"
18 "Aprender a brincar"
19 "Influenciou a inclusao da minha filha"
1 "Utilizagdo do computador é muito importante”
11 "Faz com que esteja mais a vontade para trabalhar”
AUTONOMIA 12 "...Interatividade com as outras criangas."
18 ""A comer e lavar os dentes"
19 "Consegue executar as suas tarefas da melhor forma"
6 "...Centro muito dependente na aquisi¢cdo de novos produtos”
16 "Determinados ap_arelhos especificps u_sado_s e emprestados, durante algum
PRODUTOS DE APOIO tempo para usufruirmos em casa foi muito atil".
17 "Ajudaram a perceber o que é um bom posicionamento”
18 "Objetos proprios para as dificuldades”
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CATEGORIA 7 - INFLUENCIA DOS PRODUTOS DE APOIO PARA A COMUNICAGAO/ESCOLARIDADE

APRENDIZAGEM

NA INCLUSAO
SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo
1 "Sim"
2 "Sim"
3 "Nao"
4 "Sim"
5 "Sim"
6 'Sim muito"
7 "Sim"
8 "Sim"
9 "Sim"
10 "Sim"
PERGUNTA 7 -
11 "Sim"
12 "Sim"
13 "Sim"
14 "Positivo"
15 "Sim"
16 "Nao"
17 "Nao"
18 "Sim"
19 "Sim"
20 "Sim"
1 "(...) Importante para organizar as aulas na escola"
4 "Especialmente o computador ainda hoje usa"
5 "Tem uma postura correta e com vontade de aprender”
8 "Apoio dos produtos nas escolas"
9 "Jogos e tecnologias especificas para ultrapassar as suas dificuldades"

"O facto de utilizarem computadores e imagens fez com que tivesse menos|

10 dificuldades em manusear um computador, utilizando em algumas tarefas
escolares”

11 "Pode trabalhar ao seu nivel terd melhor aproveitamento"

15 "Aprender, melhor inteligéncia"

17 "(...) Nao ha na escola quem conheca o funcionamento do software (...) nag
tem sido facil aquisicdo de conhecimentos"

18 "Aprender objetos proprios para as suas dificuldades”

2 " Foram importantes para o seu desenvolvimento"

MATERIAIS DE APOIO A 12 ...com todos os mat.e’rlals de apoio
COMUNICACAO 13 "Sustentaram o que ja estava a ser trabalhado...e usado em casa"

17 "Software que é utilizado no CPC para comunicacdo/aprendizagem n&o €
utilizado na escola”

6 "...Influenciaram muito na inclusdo do meu filho no dia-a-dia para &
comunicacéo”

. 7 "Apoios especificos para a comunicacéo/escolaridade proporcionaram grandes
COMUNICACAO desenvolvimentos nesta area"

13 "Parece que o incitou a dar continuidade cé fora"

19 "Expressar melhor e a ter mais interesse na comunicacéo"

2 "Importantes para a inclusdo na escola"

6 "...Influenciaram integragdo dele na escola"

7 "Favoreceram a incluséo na vida diaria"

B 8 "Apoio entre UIP/NIPI para ajudar a utilizar produtos para boa incluséo”
INCLUSAO 15  [Integragéo na escola”

16 "(...) Mudanga de residéncia/localidade (...) brusco afastamento do C.P.C (...)
causou instabilidade a nivel dos apoios para (...) inclusdo escolar"

19 "Influenciaram a inclusdo da minha filha"

20 "Estar mais perto das outras criangas e brincar com elas"
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CATEGORIA 8 - INFLUENCIA DA INTERVENGCAO NA ENTRADA OU CONTINUIDADE DA CRIANGA NA
CRECHE / JARDIM DE INFANCIA/ESCOLA

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo

1 "Nao"
2 "Sim"
3 "Nao"
4 "Claro sem divida"
5 "Sim"
6 "Sim"
7 "Sim"
8 "Sim"
9 "Sim"
10 "Sim"

PERGUNTA 8 11 TNET
12 "Sim"
13 "Sim"
14 "Sim"
15 "Sim"
16 "Nao"
17 "Sim"
18 "Sim"
19 "Sim"
20 "Sim em alguns Aspectos"
1 "(...) Segui normalmente o caminho escolar"
6 "Influenciou na creche/jardim-de-infancia e escola, mas ndo houve continuagéo

na propria escola”

"Influenciou de forma completa a entrada a continuidade do percurso escolar|

PERCURSO ESCOLAR 7 ldox
10 t'Propqrciono-Ihe mais facilidade a adaptar-se as rotinas do jardim-de-
infancia/escola”
12 "...No inicio para uma melhor integragdo"
16 "(...) Adaptou-se da melhor forma a escola"
5 "Mais atento ao que lhe dizem"
8 "Progresso que fez na UIP/NIPI"
10 "Ensinou-lhe a ser mais autbnoma nas tarefas do dia-a-dia"
APRENDIZAGEM 15 "Pintar, de?‘senhar alguma figura" ... "falar"
18 "Estar mais atenta" ... "desenvolver a comer"
19 "Na UIPI/NIPI que ela adquiriu todas as capacidades e conseguiu desenvolvé-
las melhor"
20 ""Como aprender as varias coisas ha escola”
4 "Adora a escola" (...) "estd muito bem integrada"
5 "Mais falador"
INTERACAO 11 ::Adapta-se bem onde quer que esteja" _
14 Reage bem com as criangas na escola
18 "Mais paciente quando tem que esperar”
20 "Ensinaram como se dar com outras criangas”
8 "Desenvolvimento prematuro levasse a ter preparagdo para o J. Infancia"
9 "Reunido equipa UIPI/NIPI e escola ajudou bastante na inclusdo. Mais
seguranca a educadora e auxiliar da sala"
"...Foi sem duvida a intervengao da UIPI que influenciou a sua entrada para a
) 13 lescola, porque nos mostrou o que lhe fazia mais falta" ... "...tipo de trabalho
CARACTERISTICAS DA continuo, de uma equipa multidisciplinar, com forte componente pedagdgica"
INTERVENGAO UIPI/NIPI "O grupo vai a escola para indicar ou responder as duvidas que o0s
17 profissionais tém. Passam informacdo de como a minha filha deve estar
durante o dia na escola"
18 "Intervencdo ajudar minha filha a desenvolver"
19 i'lnflue_nciou muito na entrada e continuidade da minha filha no jardim-de-
infancia/escola”
"...S80 demasiado «Multi» e quando (ou como) tém uma variedade tdo grande
CARACTERISTICAS DAS de d(_ef_lc:lenc:las, sendo_qug a maior parte...sdo criangas com uma capacidade|
13 cognitiva abaixo, depois séo todas «colocadas no mesmo saco», frequentou a|

UAM

sala de aula regular 1h/dia (e ja € um «favor») e damos conta de situacdes

pedagdgicas de salas de criangas de 2 anos!..."




Intervencédo Precoce Integrada

Influéncia na Evolucéo e Incluséo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

176

Apéndice M — Continuagao

CATEGORIA 9 - SITUACAO EDUCATIVA ATUAL DA CRIANGA

SUBCATEGORIA CRIANCA

Unidade de Registo

CASA 13

10

SALA DE AULA - SEM PROFESSOR DE APOIO 16
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OUTRO: “Algumas vezes ausenta-se da sala de aula para estar com Prof,
Ensino Especial”

=
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OUTRO: "(...)apoio de terapeuta ocupacional 2 vezes por semana” 16




Intervencédo Precoce Integrada

Influéncia na Evolucgéo e Inclusdo de Criangcas com Paralisia Cerebral e suas Familias

177

Apéndice M — Continuagao

CATEGORIA 10 - DIFICULDADES NO PRESENTE QUANTO A INCLUSAO DA CRIANGA

APOIOS

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo

1 "Sim"
2 "Sim"
3 "Sim"
4 N&o tenho sentido dificuldades"
5 "Sim"
6 "Sim"
7 "Sim"
8 "Sim bastantes"
9 "Sim"

PERGUNTA 10 10 ::Néollexistem dificuldades de inclus&o na escola"
11 Sim
12 "Sim"
13 "Sim"
14 "Nao"
15 "Sim"
16 "Sim"
17 "Sim"
18 "Sim, ndo é facil" Tivemos sorte, recomendado através da intervencéo precoce
19 "Sim"
20 "N&o existem dificuldades”
1 "Professores de apoio para varias disciplinas”
5 "Sociedade ndo ajuda os deficientes"
6 "...Poucos apoios na escola, principalmente na sala de aula"
7 "Problema da incluséo passa sempre pela equipa que as acompanha na escola”
8 "Mais apoio escolares" ... "Apoio dentro da sala de aula" ... "faltam bastantes apoios|

educativos nas escolas"

Professora embora tenha muita dedicacdo tem dificuldade em gerir a turma e em

9 simultaneo ter que fazer fichas iguais para o meu filho mas de forma a que possa
responder
17 "N&o tem pessoa que esteja com ela na escola (para responder as necessidades
especificas)- acompanhamento”
18 "N&o ha perto de casa, ou ndo ha condi¢des”
9 "N&o tem manual escolar em formato digital com caixa de resposta...sinto como
situagdo sem explicagdo"
"...Precisa de ter materiais pedagdgicos adequados a escolaridade e adaptados a
PRODUTOS APOIO 13 forma como ele participa efetiva e eficazmente"
16 "(...) Muita falta de apoio financeiro da Seg. Social, na aquisi¢do de talas e outras|
ferramentas que aumentam a qualidade de vida"
7 "Para que inclusdo funcione os profissionais nestas areas tém de estar bem
«formados»"
FORMACAO PROF. "Esquecem-se da diferenca dele...longo caminho a percorrer em termos da
13 capacitacdo dos profissionais, para lidarem com quem tem outra forma de|
comunicar”
iégEﬁ!E‘?gNICAS 17 "Os acessos para a cadeira de rodas"
= "A minha filha ndo tem direito a ir para o ATL da escola (...) alegam que n&o tém
ICONDICOES 17 condicdes”
"Bastantes dificuldades de inclusdo nos ambientes préprios da sua idade" ...
CARACTERISTICAS 2 "Dificuldade em interagir com criangcas da mesma idade" ... "Alguns desajustes|
PESSOAIS sociais"
20 "Inclui-se bem em qualquer espago”
CONTROLO DA BABA 19 "E?ificuldade...no controlo da baba, na escola ndo é bem aceite por outras criangas,
s6 porque ela se baba."
9 "Tem muita dificuldade em acompanhar o ritmo da sala de aula, acrescentando &
isso as suas dificuldades pessoais"
AUTONOMIA 15 "Dificuldades ao nivel do equilibrio”
17 "Sociedade ndo a visse como uma pessoa ndo ativa"
10 "Dificuldades da X s&o a nivel de aprendizagem, ndo consegue acompanhar a turma|
IAPRENDIZAGEM lem que esta inserida nesse sentido”
15 "Dificuldades em imitar gestos, na distin¢éo das cores"
Fisioterapia, terapia da fala estdo mal feitas..."ajudam so criangas que sdo capazes
de voltar a andar"
"Terapeutas etc.”
TERAPIAS 12 "...Maior dificuldade é o de as terapias ndo serem feitas na escola e o respetivo
custo associado"
17 [Ter terapias com mais frequéncia, para que compensasse a suas incapacidades
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Apéndice M — Continuagao

CATEGORIA 11 - ASPETOS POSITIVOS NA INCLUSAO DA CRIANGA ATUALMENTE

SUBCATEGORIA CRIANCA Unidade de Registo

1 "Sim"
2 "Sim"
3 "Sim"
4 "Sim"
5 "Sim"
6 "Sim"
7 "Sim tem aspetos positivos"
8 "Sim inclus@o boa para criangas e pais”
9 "Sim"
10 "Sim"

PERGUNTA 11 11 Sim®
12 "Sim"
13 "'Sempre positiva"
14 "Sim"
15 "Sim"
16 "Sim"
17 "Nao existem aspetos positivos"
18 "Sim inclus@o sempre positiva"
19 "Sim muitos aspetos positivos"”
20 "Sim todos o0s aspetos sao positivos"
6 "...Aspetos positivos no dia-a-dia em casa, no convivio como outras criangas €|

também com adultos gracas ao primeiro contacto e participagdo na unidade"

8 "Préximo da realidade”
9 "N&o poderia estar mais bem integrado a nivel social com os seus pares...e
toda a equipa escolar"

SOCIALIZACAO 10 ::Re;lagﬁes Qe amizade com outras cria_ngas, adultos e com professores" _
13 Da-lhe mais estrutura, a rotina, o sentido de pertencga (a turma por exemplo)
14 ""Atenciosos e esta sempre alegre”

15 "Participa muito"

18 "Para as outras criangas sem problemas, se forem ha_bituadas, lidam muito|
bem com a diferenca e aceitam e veem que o mundo é diferente."

20 "Estar nos sitios sem os estranhar"

2 "Incluido no meio escolar"

4 ""Tem turma de criangas sem deficiéncia"
"Proporciono-lhe saber viver em sociedade o que de futuro € essencial na vidal
dele”

10 "E muito estar no ensino regular, lidando com outras criangas mesmo nao
estando no mesmo nivel de aprendizagem"

INCLUSAO 12 :...Efté muitg bem.integr_ado na escola" .

13 ...Nao qonsuderg inclusdo, apesar de ser o termo referido. Acho que se trata
mais de integragéo"

16 "(...) Ensina-a a aprender que ndo existem pessoas deficientes, mas sim, com
caracteristicas diferentes e especificas em rela¢éo ao protétipo normal.”
"(...) Deveria estar numa instituicdo em que pudesse aprender em condigdes,

17 tivesse alguém que soubesse dar a comida (...) no momento certo levasse a
casa de banho"

1 (...) Consegue bom rendimento escolar

2 "Crianca bastante comunicativa, afavel, auténoma"

3 "Comegaram muito bem, parte pedagdgica e higiene, eram muito boas"

4 ""Muito comunicativa"

8 "Bom desenvolvimento pessoal; escolar e familiar

10 Sem esquecer a vontade e dedicacdo da X de chegar mais longe e atingir
alguns objetivos

DESENVOLVIMENTO 12 "(...)Em termgs de aprenfj'izagemf acompanr)a ritmo global da sala de.aula"
GLOBAL 15 "Melhor relagdo com familia e amigos"..."est4 motivada para a aprendizagem"

16 (...) Crescimento fisico e cognitivo" ... "(...) Ajuda a ultrapassar os seus medos
e a saber lidar com as préprias frustracées."

18 "1I'em atividades, ensino, tudo como as criangas devem ter, mas adaptadas &
elas”
"Aprendizagem melhor consegue acompanhar passo a passo, claro de forma

19 mais lenta em relacdo aos outros"..."Come e veste sozinha com ajuda de um
adulto, coisa que néo fazia antes"

20 Consegue ter uma conversa com outras pessoas




