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PARA UM MELHOR ACOLHIMENTO
DA CRIANCA DEFICIENTE

INTRODUGAO

Foi apenas nos ultimos anos, mais precisamente a partir dos
anos 70, que a nocdo de intervengdo precoce no dominio da
deficiéncia comegou a ser introduzida, tendo até ai, o papel
jogado pelos primeiros anos de vida sido subestimado e pratica-
mente ignorado, tanto para a crianga dita normal, como para
a crianga portadora de défice, mental, fisico ou sensorial.

O reconhecimento do papel importante desempenhado
pelos primeiros anos de vida no desenvolvimento da crianga,
assim como, uma maior valorizagdo do papel dos pais na educago
dos seus filhos deficientes, conduziram & implementagdo de um
grande nimero de estudos sobre o desenvolvimento precoce e,

"4 organizagio em varios paises de programas de intervengdo

precoce (Ramos, 1987). *

A intervengdo precoce, inclui a detecgdo e diagnostico pre-
coce que conduzem a estimulagdo precoce, ndo sendo possivel
separa-la do apoio e aconselhamento & familia, mais especifica-
mente aos pais. Ela vai desde a detecgio e revelagdo da defi-
ciéncia ou, mesmo antes, quando a histdria péri-natal da crianga
ou certos antecedentes familiares fazem prever uma deficiéncia,
4 sensibilizagio das equipas em maternidades, nos centros de
desenvolvimento e consultas pediatricas, & formagdo adequada
nesta problematica de todo o pessoal, tudo isto, antes mesmo
que a crian¢a seja integrada e apoiada por uma equipa especia-
lizada e pluridisciplinar. Poderiamos, entdo, acrescentar, que

.ela tem 3 grandes objectivos:

1. — A identificagio e diagndstico precoce, enquanto meio
de prevengdo e, abrindo caminho aos programas precoces de
desenvolvimento e estimulagio;
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2.0 — A criagdo de um ambiente propicio, ou seja, o favoreci-
mento de uma atitude positiva do meio, que conduza a um acolhi-
mento favordvel, a uma compreensio adequada da situagdo
e das medidas educativas a tomar. A concretizagio deste objectivo
vai envolver, assim, o apoio & equipa que vai acolher a crianga
e 0 apoio e orientagdo & familia, no sentido de diminiur e superar
as situacles de angistia perante a confrontagiio com o défice e,
de ajudar todo o grupo familiar, especialmente os pais, a melhor
lidar com o problema;

3.0— O apoio a crianga, através de programas educativos
precoces, individualizados e adaptados as suas necessidades
especificas (Ramos, 1986).

A extensio do tema, leva-nos a debrugarmo-nos apenas
sobre o que considerdmos uma das 18 fases da intervengio
precoce, ou seja, o acolhimento da crianga deficiente, através
do apoio 2 equipa e aos pais, constituindo esta uma etapa essen-
cial, um dos grandes objectivos da intervengdo precoce junto
da crianga deficiente.

E unanimamente aceite que as circunstincias que envolvem
a descoberta da deficiéncia da crianga pelos pais e, a actuagdo
dos prinmeiros servicos de apoio que vdo acolher a crianga,
influenciam os pais na aceitagio da mesma e no ajustamento
emocional a situagdo, tendo esta aceitagdo, consequéncias posi-
tivas na avaliagdo do problema e no desenvolvimento e educagio
das criangas deficientes (Lambert, 1978), (Grenier, 1986).

IMPORTANCIA DA INTERVENCAO PRECOCE

«A vinda ao mundo de uma crianga deficiente, pode ser
comparada 4 pedra que se lanca na dgua. No principio, é a
grande agitagdo. Depois, lentamente, a agitagio diminuiu e
ndo ficam mais que pequenas ondas. Por fim, a superficie da
dgua volta de novo i sua calma, mas a pedra, essa, continua
bem 14 no fundo...» (1). :

] (1) Conseil supérieur de I'information sexuelle, de la regulation des
naissances et de I’education sexuelle — «L’accueil de Penfant avec un han-
dicap». Paris, 1983, pp. 25.

A/

O mascimento de uma crianga deficiente; constituiu uma
dificil prova para as familias e uma pesada responsabilidade,
para aqueles que t8m a seu cargo acompanhar os pais, sobre-
tudo nos primeiros tempos.

Os que de perto trabalham nesta problematica conhecem a
angiistia e sofrimento que constituiu para os pais esta situagdo,
o siléncio e o isolamento a que estes sio votados, muitas vezes,
pelos profissionais, pela propria familia e pela comunidade, a
angistia de ndo saberem o que fazer e a procura incessante de
apoios. Sabem, quanto esta situagdo é particularmente trauma-
tizante para as familias e também dificil para os técnicos e restante
pessoal, j& que, na maijor parte das vezes, para além de ndo estarem
suficientemente preparados para enfrentarem esta situagdo, ndo
tdm condigbes para por em pratica um apoio adequado, dada
a sobrecarga dos servigos, a insuficiéncia ou inexisténcia de
pessoal técnico especializado, o préprio tipo de organizagio
dos servigos.

Na grande maioria dos casos, os profissionais de satde
nio se encontram devidamente informados e formados sobre
a problematica da deficiéncia, assim como, ndo possuem formagéo
psicolégica para lidarem com os pais nestes primeiros contactos
de apoio, informagdo e orientagdo e, para compreenderem os
mecanismos psicolégicos complexos que envolvem as familias
tocadas pelo nascimento de uma crianca deficiente. A este
propésito, Schon (1977), refere que a falta de formagéo do pessoal
médico, preparando-os para um trabalho de «escuta», provoca
nos pais um acréscimo de sofrimento.

Esta situagdio, torna-se ainda mais dificil, dada a extrema
diversidade das deficiéncias, assim como, a dificuldade e ambi-
guidade de certos diagnosticos precoces, como por exemplo
na surdez, os quais vém agravar a tarefa dos profissionais. Estas
ambiguidades, trazem muitas vezes um mal estar nas relagdes
entre os pais e os profissionais e a correria de «porta em portan,
antes do diagnéstico definitivo (Meadow, 1968, 1980).

Também, muito pouco se tem feito, quanto & informagédo
e preparagio dos pais. Estes, mostram-se dvidos de informagdes
e orientagdes, quanto a forma como poderio ajudar as suas
criangas a desenvolverem-se, interessados em cooperarem com
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os profissionais e as instituigdes, desejosos de serem incluidos
e tidos em conta nas decisGes respeitantes a crianga (Beltschart
et al. 1976, Lambert, 1978, 1980, Hannam, 1980, Kribs, 1984,
1985, Ramos, 1986). '

Nido podemos esquecer que os pais, tém uma influéncia
fundamental no desenvolvimento da crianga, quanto primeiros
e principais educadores e, para além disso, dada a falta de pro-
fissionais e centros especializados sdo, muitas vezes, o finico
meio de intervengdo e de apoio.

Por outro lado, se partimos do principio de que a educagio
engloba todas as actividades destinadas a ajudar o individuo a
desenvolver-se, temos de aceitar, que a educagdo comega no nas-
cimento e que os pais deverdo estar no centro dos processos
educativos (Mittler, 1975).

Temos de ter em conta, também, que junto da crianga defi-
ciente, em especial da crianga deficiente mental, a intervengido
é essencialmente educativa (Rey, 1967, Lambert, 1978, Gouveia
e Ramos, 1984) e que a familia, mais particularmente os pais,
vdo fazer parte integrante da equipa multidisciplinar que se vai
ocupar da reabilitagdo da crianga deficiente.

Por tudo isto, se torna necessério, fornecer aos pais os meios

de serem participantes activos e privilegiados na educagdo dos.

seus filhos, assim como, um apoio e acompanhamento especi-
ficos logo desde a revelagio do problema.

Para McKenna, (1978), dar aos pais um papel activo, ajuda,
também, a combater o sentimento de culpabilidade destes.

O nascimento de uma crianga deficiente constituiu, pois um
momento particularmente delicado, j4 que os pais confrontados
face a uma crian¢a diferente daquela que tinham fantasiado,
sdo tocados na sua prdpria identidade. A imagem que tinham
feito desta crianga, é bruscamente e brutalmente destruida.

Este, é de facto, um momento pesado de consequéncias,
indo influir grandemente na relagio com a crianga e na aceitagio
da mesma, na sua evolugio e na da sua familia.

Todos os projectos dizendo respeito & crianga desaparecem,
ndo ha mais prazer nas trocas quotidianas, podendo surgir senti-
mentos muito contraditérios, desde uma recusa e negagdo total
da deficiéncia, a uma extrema culpabilidade e inquietude em
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relagio ao futuro da crianga, passando por sentimentos de auto-
-desvalorizagio, de inseguranga no modo como lidar com a
crianga, de vergonha, de abandono e de isolamento social, de
ideias de morte em relagio & crianga., Varios estudos, tém
comprovado estes sentimentos, junto dos pais de criangas defi-
cientes Janssen, 1976, Sésame, 1977, Mottier, 1977, Carr, 1974,
Krins, 1985, Ramos, 1986).

A deficiéncia, poderd ter repercussdes na vida social, pro-
fissional, econémica e afectiva da familia (Voysey, 1972, Koch e
Dobson, 1976, Lonsdale, 1978), indo influir nas actividades
mais simples da vida didria das mdes, como o mostram inqué-
ritos (Nouet, 1975), estudos (Freeman, 1975, LeBarbier, 1979,
Watson e Midlarsky, 1979), ou manuais (Carr, 1975, Finnie, 1979),
exigindo uma adaptagdo das actividades, dos horérios, da propria
disposi¢io da casa, etc., de forma a poderem responder as necessi-
dades especificas da crianga.

Muitas vezes, a depressdo da revelagdo da deficiéncia, pode-
rdo surgir comportamentos de «reparagdo», envolvendo-se 0s
pais activamente em acgdes associativas (Landry e Mottier, 1977)
e, também, comportamentos de superprotecgio (Morvan, 1977).

Sobre a superprotecgdo, registamos um estudo de Watson
e Midlarsky (1979) num grupo de mdées de criangas deficientes
mentais, o qual concluiu, que as mies das criangas deficientes
mentais, tém uma imagem mais positiva em relagdo a deficiéncia
mental do que as pessoas do meio ambiente. No entanto, esperam
uma atitude negativa da parte da comunidade, estando o seu
comportamento superprotector mais ligado & imagem negativa
da reaccdo social. Estas mdes, tentam através da superpro-
tecgdio, proteger os seus filhos deficientes dos perigos da rejeigdo
social, nos quais, elas se sentem, muito provavelmente incluidas.

O nascimento de uma crianga deficiente na familia, podera
ter repercursdes, também, sobre os irmdos, nomeadamente, no
que concerne as responsabilidades precoces que recaem sobre
estes (A.P.F. 1970, Fotheringham et al, 1972, McAndrew, 1976,
Landry e Mottier, 1977, Lonsdale, 1978).

Na préatica quotidiana, verificamos que os pais que vém
com os seus filhos as consultas das instituigdes de saide ou a
outros centros de apoio, falam espontaneamente, na forma como



338 Maria Natdlia Ramos

o problema lhes foi anunciado, das suas reac¢des, desespero,
interrogacdo, revolta, culpabilidade, medo do futuro, da sen-
sacdo de abandono e de isolamento, da «correria» de profissional
para profissional, de servico para servigo, do recurso mesmo a
medicinas alternativas, sempre na esperanga da «cura» (Ramos,
1986, 1987).

Dai que, o modo como os técnicos e restante pessoal vdo
actuar nos primeiros contactos com as familias, reveste-se de
extrema importincia, mostrando-se as informagdes e os procedi-
mentos de interveng@o precoce destinados a ajudar os pais, muito
benéficos na aceitacdo e desenvolvimento das criangas deficientes
(Cunningham, 1975, Krins, 1985, Tamos, 1986).

Ora, acontece que, por vezes, a forma como é anunciado
o problema ¢ feito de um modo brusco e inadequado, o que se
diz ¢ dito de maneira tdo apressada, dramdtica ou imprevidente,
ou é acompanhada de um siléncio total, fuga e relutincia as
questdes e s inquietagdes dos pais, deixando-os sem informagio
precisa que, tudo isto, em nada os vem ajudar. Vem antes,
aumentar o seu sofrimento, influir nas expectativas em relagdo
ao futuro da crianga, ter repercussdes no lugar que esta, vai
ocupar na familia e, na prépria vida e relagdo do casal (Gregory,
1976, McAndrew, 1976, Lonsdale, 1978, Krins, 1984).

Keinn e Anderson (1971) sublinham que a «corrida» dos
pais de criangas deficientes de médico para médico, é favorecida
pela atitude do médico, se este, desde o primeiro contacto, nio
mostrar dispounibilidade para ouvir e, ndo deixar exprimir livre-
mente o0s pais, assim como, se nio mostrar compreensio para o
problema. Também, o ndo partilhar francamente as informagdes
com 0s pais, vem acentuar a angustia destes (E. Schopler, 1978).

Tal como é acentuado, por Beltschart et al (1976), Lam-
bert (1978), Amentia (1980), Zucman (1982), se se deverd ter
prudéncia no diagndstico, isto nio equivale a que se reduzam
as informagdes a uma simples constatagdo, sob pena de se reforgar
a inseguranca e a culpabilidade dos pais e de se vir a impedir o
desenvolvimento da crianga, concluindo estes que, a orientagéo
precoce aos pais, é um excelente instrumento de prevengdo secun-
daria da sobredeficiéncia, para a crianga e sua familia.
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-~ Hannam (1975) tefere que hda um problema pedagdgico a

ter em conta na comunicagdo entre os profissionais e os pais,
que se traduz, no facto de que, muitas vezes, o especialista faz
o anincio do problema aos pais pensando que a informagio
que lhes deu & clara e precisa, talvez levado pelos seus conheci-
mentos médicos e gerais. - Ora, ndo tem muito sentido, reduzir-se
o antincio do problema aos pais a termos como,. o seu filho €
«mongoloide», tem «trissomia 21», sofre de «sindrome de
Downy, etc., j4 que esta terminologia, ndo tem em si; qualquer
significado para eles.

A intervengfio terd, pois, de iniciar-se muito cedo e, a forma
como as primeiras informagdes respeitantes ao problema da
crianga sdo comunicadas aos pais, em particular, aquilo que ¢
dito, a maneira como ¢é dito e aquilo que ndo se diz, assim como
a orientagio que vai ser dada, reveste-se de um caricter extre-
mamente importante e determinante, para o futuro da crianga
e da sua familia.

O peso das palavras ditas por aqueles que «sabem», é muito
grande junto dos pais, esperando estes, nalguns casos, talvez
mais do que aquilo que os profissionais, estio em condigdes:
de oferecer.

ALGUMAS SUGESTOES

A acgio precoce deverd comegar logo na maternidade, consti-
tuindo a estadia ai, um momento privilegiado de apoio e orien-
tagdo aos pais.

Cada familia terd de ser abordada individualmente e, cada
equipa, devera encontrar ela mesma, uma resposta apropriada
a cada situagdo particular.

A entrevista com os pais, deve ser precoce e adaptada. Salien-
tamos um estudo de Lambert (1978) o qual mostra que a grande
maioria dos pais, deseja que lhes seja anunciado o mais cedo-
possivel o problema dos seus filhos verificando-se estar o aniincio
precoce correlacionado com uma melhor aceitagdo da crianga.
Igualmente, um estudo de Carr (1975), salienta que 60 a 909,
dos pais desejam ser colocados ao corrente do diagndstico desde.
o nascimento, nomeadamente, no caso da trissomia 21.
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Os pais desejam ser informados em boas condigdes, incluindo

privacidade nas condigdes do anuncio, indo estas, influenciar
o ajustamento emocional a situago e, por seu lado, esta acej-
tagdo vai ter consequéncias positivas na educagio da crianga
(Gallet, 1983, Krins, 1984, Grennier, 1986).

As condigdes de aniincio deverio ser organizadas.

Logo que a identificagdo do problema seja feita ou, o diagnos-
tico possa ser estabelecido dever-se-4 explicar aos pais, em termos
acessiveis € precisos, adaptando-se as suas dividas e questdes.

E necessario, que as pessoas encarregadas dos primeiros con-
tactos com as familias tenham grande disponibilidade para res-
ponderem as dificuldades e interrogagdes que se apresentam,
sejam pessoas experientes e especialmente i vontade dentro
da problematica, saibando, assim, partilhar com os pais os conhe-
cimentos que tém respeitantes aos problemas dos seus filhos
(Dysegaard, 1982).

Merzaghi et al. (1986) puderam concluir de uma investigagio
realizada com pais de criangas deficientes, que 829 dos pais
desejavam ter recebido mais informagdes sobre a deficiéncia dos
seus filhos quando a mesma lhes foi anunciada.

Estudos de Reap (1977) e Schopler (1978) mostram que
a informagio fornecida aos pais, desde o momento da detecgdo
da deficiéncia, d4 aos pais uma maior responsabilizagdo para
o problema e, é a melhor garantia para a manutengdo activa do
papel dos pais. No inquérito levado a cabo por Lambert (1978)
a familia de criangas mongoldides, um quinto das mesmas quei-
xa-se nio s6 das condigbes nas quais foram informadas, entre
«duas portas» ou nos corredores da maternidade em presenga
do pessoal de enfermagem, administrativo ou outro, sem respeito
pela minima privacidade e pelo préprio segredo médico mas,
também, da informagio confusa que lhes foi dada sobre a defi-
ciéncia dos seus filhos. Igualmente, um tergo destas familias,
condenam o facto de nio lhes ter sido permitido ver e estar em
contacto com a crianga, depois do antincio da deficiéncia.

Convém lembrar, que se é importante, desdramatizar a

informagdo que vamos dar aos pais, por outro lado, é neces-
sario combater atitudes e informagdes de «deixe andar», «depois
logo se vé», «dé tempo ao tempon, j& que, quanto mais precoce
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— ¢ a identificagio do problema, mais perfeita € eficaz podera ser
a intervengdo.

Por tudo isto, é importante que a equipa se sinta preparada
para a identificagfio precoce e para o aconselhamento a familia,
que saiba como responder as interrogagdes multiplas, depen-
dendo a atitude dos pais, em grande parte, das respostas a estas
questoes.

Investigagdes de Lambert (1978) em familias de criangas
deficientes mentais evidenciam que, a grande maijoria, deseja
que a pessoa ou as pessoas encarregadas do antincio e destes
primeiros contactos, reunam um conjunto de qualidades donde,
as mais importantes, sdo a compreensio e a competéncia.

Para Krins (1984) os pais desejam ser informados desde
a estadia na maternidade, por um interlecutor que seja um «ouvido
atento», um «apoio psicoldgico», que diga a «verdade».

E importante, organizar as coisas de forma a que os pais
estejam os dois presentes nesse momento. Lonsdale (1978),
deu a palavra a 60 familias de criangas deficientes mentais e
motoras, tendo verificado que a revelagdo do problema tinha
sido realizada, na grande maioria, apenas com a presenga da
mie, o que todas as familias consideraram condenavel.

Quando os pais sdo informados separadamente, a maioria,
insiste nas circunstincias dificeis a viver, nomeadamente, nos
problemas emocionais que traz a tarefa de transmitir ao outro
conjugue esta informagdo (Grennier, 1986).

Convém registar, também, estudos de Cunningham e Sloper
(1975) e de Lambert (1978), em que 63 % e 71 %, respectivamente dos
pais desejam estar os dois juntos no momento do andncio. Este
vai constituir uma primeira etapa, marca o inicio de uma tomada
de consciéncia e de informagdo aos pais, a qual ird ser pro-
gressiva.

O antincio do diagndstico, ndo deverd ser acompanhado
de um «desenrolar» de conselhos educativos. Os pais, ndo
podem integrar nada de construtivo, no momento em que vém
a ter conhecimento da deficiéncia do seu filho. Logo que se dé
conhecimento aos pais, de que a sua crianga é deficiente, sob
o choque da descoberta, é-lhes dificil, num primeiro tempo,
tomar em considerag@io outra coisa que esta informagio (Cunnin-
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gham, 1975, Lambert ¢ Rondal, 1979). Dai que, mais do que
um «discurso» técnico, deverdo neste primeiro contactd -criar-se
condi¢Bes para que os pais possam exprimir' 0 que sentem,
dever-se-4 encorajar, oférecer ajuda, mostrar aos pais -que nio
estdo s6s, no sentido de estes ndo se sentirem isolados no seu
problema. As questdes irdo surgir pouco depois, assim como,
as respostas e orientagdes as mesmas.

A titulo de exemplo, referimos um trabalho de Lambert e
Rondal (1979), o qual concluiu que as questdes, essencialmente
colocadas pelos pais sio as seguintes: a origem do problema;
o seu significado; o que fazer; a fofma como poderdo melhor
ajudar a crianga. ' o _

Deverdo assim, serem criadas condigdes, a fim de que, junto
da equipa, os pais possam exprimir as suas duavidas, colocar as
questdes, serem orientados nas respostas as mesmas, o que
implica, disponibilidade e formagio adequada do pessoal, comu-
_nicagdio entre os diversos profissionais e servigos, um trabalho
em. equipa, que conduza todo o conjunto do pessoal quaisquer
que sejam as suas fungdes ¢ a sua quéliﬁcagio, a adoptarem
uma linguagem comum e uma atitude coerente (Dysegaard, 1982).

Como salienta, um trabalho de Merzaghi et al. (1986) os
pais desejam, ndo s6 encontrar mais sensibilidade e compreensio
junto dos diferentes servigos e entidades publicas e privadas mas,
também, poderem beneficiar de uma melhor colaboragio entre
os especialistas que trabalham nos diferentes sectores.

Depois que o problema é identificado e anunciado devera
continuar a dar-se um apoio € acompanhamento particular aos
pais, constituindo a maternidade um local especialmente indicado
para se iniciar o trabalho de irformagio e de ligagdo com as
outras estruturas de apoio.

As informagGes mais especializadas vdo incidir sobre ques-
tdes psico-sociais, médicas, educativas, juridicas, devendo, nomea-
damente, esclarecer-se os pais sobre o problema, o que podera
ser feito, os apoios que vdo favorecer a reintegracio social e
familiar, os servigos disponiveis, inicid-los no trabalho a desen-
volver com a crianga. Dever-se-4 informé-los, & medida do
possivel, sobre as possibilidades e limitagdes desta, de forma a

que, eles possam chegar a uma atitude ndo sé realista, mas tam-
bém positiva em relagdo A crianca (A. M. Krins, 1985).

Torna-se importante encaminhar a atengdo dos pais para o
desenvolvimento actual, j4 que é dificil e arriscado estar a fazer
prognésticos. Terd de acentuar-se o papel fundamental que
eles poderio desempenhar na evolugdo da crianga, valorizar
todos os seus comportamentos positivos em relagéo ao problema,
evitando julgamentos desfavordveis sobre atitudes e comporta-
mentos anteriores, ji que, é sobretudo importante, ndo fechar
os pais no seu problema e, conseguir a sua colaboragdo com os
profissionais no apoio & crianga (O’Dell, 1974, Franc, 1982).
De facto, uma crianga para se desenvolver, tem necessidade de
ter pais capazes de responderem as suas necessidades afectivas
e educativas e, dispostos a colaborarem.

Para além de informar e formar os pais, quanto aos procedi-
mentos educativos, para estimular a crianga nas diferentes areas
de desenvolvimento, é necessario ajudar toda a familia, a viver
«com» esta crianga €, ndo a viver «para» esta crianga, evitando
que o grupo familiar se feche sobre a mesma. A crianga defi-
ciente é, antes de tudo, uma crianga, com todas as expectativas
e necessidades, & qual convém dar a atengio, de que qualquer
outra crianga necessita, devendo evitar-se reduzi-la apenas a
sua deficiéncia (Bouju, 1983).

E conveniente que, em relagio aos irmdos, sejam 0s pais
a revelarem, utilizando uma linguagem simples, o problema e
as dificuldades da crianga, a fim de evitar-se que essa revelagdo
seja feita inadequadamente, na escola ou na rua, por outra
crianga ou adulto (Rhétore, 1982). E, se um irméo pode, efecti-
vamente, ajudar o seu pequeno irmdo com dificuldades, através
de brincadeiras varias, jogando, cantando, falando, ou outras
pequenas tarefas, convém ndo o sobrecarregar, o que acontece
muito frequentemente, ficando esta a viver em fungdio do irméo
deficiente e privada do direito & sua infancia.

Deverdo realizar-se contactos regulares com os pais e com a
crianga deficiente, de orientagio individual e de formagéo, o
que implica a criagio e desenvolvimento de programas de inter-
vengdo precoce, os quais poderio adoptar formas variadas,



344 Maria Natdlia Ramos

Para um melhor acolhimento da crianga deficiente 345

segundo o tipo de populagdo e a situagio ambiental, as quais o
programa se vai aplicar (Switzky et al, 1979, Ramos, 1986).

Diversos programas deste tipo, tém sido aplicados com
sucesso em diversos paises, apresentando diversas modalidades
de intervengdo, nomeadamente:

— O programa é aplicado no centro especializado (Watson,
1975, Hogg, 1977, Hayden e Dmitriev, 1975);

— A intervengdo é realizada no meio familiar da crianga
pelos técnicos e pais (Shearer e Shearer, 1972, C.E.S.A.P., 1974
Heather, 1978, Evans, 1978, Horse, 1979);

— O programa realiza-se ao mesmo tempo no domicilio
€ no centro especializado (Rynders e Horrobin, 1975);

— A intervengio decorre no centro especializado e no centro
educativo normal (Ramos, 1986);

— O programa centra-se na formagio dos pais em semindrios
(Cunningham e Jeffree, 1975, Bidder ef al. 1975, Heifetz, 1977,
Attwood, 1978, Park, 1979, Lambert, 1980, Magerotte, 1984).

Os semindrios de formagiio visam tornar os pais capazes
de melhor fazerem face aos problemas de educagio postos pelo
seu filho deficiente. Nestes, os pais viio adquirir conhecimentos
sobre a observagio e desenvolvimento da crianga, de forma a
que possam melhor avaliar e valorizar a sua evolugio, podendo,
nomeadamente, terem acesso a escalas simples de avaliagdo,
assim como, vdo obter conhecimentos praticos sobre procedi-
mentos educativos, os quais poderdo adaptar, segundo as exi-
géncias e caracteristicas do desenvolvimento.

Convém referir, no entanto, que a formagdo dos pais nio
poderd limitar-se a aprender «receitas» ou outros «truquesy»
educativos permitindo fazer face a este ou aquele problema
pontual e, ndo deverd ficar-se por um semindrio de algumas
sessdes. Como salientam Cunningham, 1975, e Lambert e J. Ron-
dal (1979) o desenvolvimento da crianga exige uma readaptagio
constante da educagio. Esta reestruturagdo permanente, nio
pode realizar-se a partir de conselhos visando objectivos a curto
termo, mas exige a aquisigdo de principios educativos. Assim,
¢ indispensdvel orientar a formagdo dos pais para objectivos a

o=z

-

Az

médio e a longo termo. E necessario, ensinar-lhes os principios
de base, a partir dos quais, elaborem eles mesmos as suas técnicas
de intervengio.

A reacgdo dos pais face a este tipo de apoio, é geralmente
muito positiva. Eles consideram que a formagdo os ajuda a
melhor observarem e valorizarem os aspectos positivos dos seus
filhos, a verem mais clara a forma como programarem a sua
educagdo e a sentirem-se mais seguros (Cunningham, 1975,
Magerotte, 1984, Krins, 1984, Ramos, 1986).

Quanto aos programas aplicados no ambiente familiar da
crianga, através dos quais se vdo fornecer na propria casa, indi-
cagOes praticas as mées e a outros familiares, de como se ocupa-
rem da crianga, das actividades a desenvolver e do tempo a dis-
pender, da utilizagdo de certos aparelhos e técnicas, etc.. Town-
send e Flanagan (1976), Mittler e Jong, (1977), Ramos (1986)
referem que os programas de intervengio precoce, tém varias
vantagens e tém um impacto maior sobre a crianga, quando eles
comportam uma intervengdo domicilidria. Das vantagens desta
interven¢do, destacamos:

— o papel mais activo, individualizado e gratificante das
maes, as quais vdo sentir-se mais auto-valorizadas;

—a aprendizagem surge no meio natural da crianga, nio
havendo os problemas de generalizagio;

— hd um acesso permanente e directo ao comportamento,
ja que ele surge espontaneamente no seu meio natural;

— € maior o acesso a uma larga variedade de comporta-
mentos;

— visto que os comportamentos sio aprendidos no meio
natural da crianga e, através dos seus agentes naturalmente
reforgadores, os pais, hi mais probabilidade de ver os com-
portamentos se generalizarem e se manterem.

No apoio aos pais, mostra-se também muito importante a
organizagdo de encontros de pais, através por exem plo de reunides,
onde os pais de criangas deficientes, possam dialogar e partilhar
a sua experiéncia com outros pais na mesma situagdo. Nalguns
casos, estes contactos regulares entre familias isoladas umas das
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outras, poderdo mesmo, ajudarem a ultrapassai-os ‘sentimentos
‘de vergonha de algumas familias. Embora possando. ajudé-los,
ninguém pode colocar-se no lugar dos pais. Temos de aceitar,
que. 0s pais possam dar a outros pais, uma qualidade de ajuda,
que os profissionais nio estio em condigdes. de oferecer. Deve-
-mos, portanto, tomar em conta, a ajuda insubstitujvel que repre-
.‘sen'ta para os jovens pais de criangas deficientes, os pais com
m'::}lS experiéncia e, os proprios adultos deficientes, que conse-
guiram ultrapassar com sucesso o seu défice (Zucman,. 1978,
'1982). Neste sentido, os testemunhos de pais sio muito impor-
tantes e, mesmo, investigadores e técnicos, deveriam saber ouvir
e integrar todos estes depoimentos, para melhor compreenderem
e lidarem com estas situagdes (Lonsdale, 1978, Ramos, 1986).
. Revela-se também muito util, a organizagio de meios para
‘informar e sensibilizar o publico, j4 que, muitas vezes, por falta
de informagio, os pais chegam demasiado tarde is estruturas
que os podem ajudar e, ‘por seu lado, a.comunidade. tem difi-
culdade em aceitar e integrar as criangas deficientes, por falta
igualmente de uma informagdo adequada.

Os meios de comunicagdo social, podem aqui desempenhar
um papel muito importante. Como & sabido, os factores socjais
a par dos familiares, jogam um papel muito importante no desen-
volvimento da crianga deficiente ¢, na aceitagio e integragdo
do individuo deficiente (Nihira et al, 1980, Ramos e Serrano, 1985).

. Se é necessario uma abordagem individual da crianga defi-
01~ente, atendendo as suas necessidades especificas, é importante
Ndo esquecer a sua dimensio social, ou seja, que ela nio esti
isolada, mas inserida em 1.0 lugar numa familia, logo depois
Muma comunidade e numa sociedade. Daj que, se mostrem
tteis, ao nivel da comunicagdo social, programas nio sé forne-
cendo informagdes sobre aspectos mais técnicos, por ex. apoios
n‘lédico-pedagégicos, reeducativos, meios preventivos da defi-
C{éncia, etc., mas, também, programas mostrando a vida quoti-
diana de uma crianga deficiente na sua familia, na escola, no
seu bairro, onde essa crianga tenha um papel tio activo e banal
corfxo as outras criangas, os quais ajudariam a criar uma imagem
mais positiva da crianga deficiente junto do piblico e, tornariam
essa imagem mais préxima da imagem das outras criangas, assim

como, poderiam” contribuir na mudanga de mentalidades em
relagio a4 pessoa deficiente. ‘

Nos servigos de atendimento a crianga com estes tipo de
dificuldades, como sejam, maternidades, centros de desenvolvi-
mento, centros de satde, servigos pedidtricos, deveria dispor-se,
de alguma informagdo organizada, por ex. filmes didacticos,
pequenos boletins, através dos quais poderia dar-se, em lin-
guagem clara e acessivel ao grande publico, algumas informagdes
gerais, nomeadamente, quanto 4 problematica da deficiéncia,
alguns conselhos preventivos, direcgdes e informagdes quanto
as estruturas de apoio existentes as quais se possam dirigir, esta-
belecimentos e consultas especializadas, uma pequena biblio-
grafia acessivel, etc..

Todo o pessoal deverd, pois, estar preparado para o papel
que poderd desempenhar no momento do antncio do problema
‘a0s pais, no apoio que poderdo dispensar 4 familia logo desde
a estadia na maternidade, na acgio de orientagio e de acom-
panhamento a saida, tudo isto, no sentido de uma mais
correcta abordagem da situagio, de um melhor apoio a crianga
deficiente. '

Convém ter presente, que a continuagio do apoio aos pais,
essencialmente as mdées, aquando do regresso a casa, se torna
indispensével. Apesar do contexto familiar, os pais sentem-se
muito isolados nestes primeiros tempos, especialmente as mdes,
que falam da «grande solidio» que representa o regresso a casa,
onde ndo tém o apoio ¢ a seguranga dos profissionais e a com-
panhia do marido que vai trabalhar e, também, da «insegurancga»
que sentem quanto ao modo de lidar com o bébé (Merzaghi er al.
1986, Hannam, 1980, Ramos, 1986). ’

Ainda no que concerne a0 apoio 3 familia, a flexibilidade do
horério de trabalho para os pais de criangas deficientes, sobre-
tudo, em idade precoce e, a possibilidade de horirio a tempo
parcial para os pais que o desejassem, deveria ser uma realidade.

E urgente, a criagdo e promogio de programas de intervengio
precoce, de centros materno-infantis, o desenvolvimento de estru-
turas pré-escolares, sobretudo em meios mais desfavorecidos das
zonas rurais e suburbanas, que permitam um maior apoio e

ntegragdo da crianga deficiente.
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A integragio de criangas deficientes em idade pref:oce,
em estabelecimentos publicos, devera fazer parte do funleona-
mento normal dessas instituigdes, ja que, entrF outros, sera uma
garantia do apoio precoce das crianqafs deﬁmintes e, um ?asso
importante, ao nivel da aceitagdo e mtegr'agao. dos deﬁment;s
na sociedade. De facto, se um bébé ndo ’e ac?xte nur.na ?recde
porque € deficiente, se uma crianga ndo ¢ aceite no .Jardlm .tc
infancia porque ¢ deficiente, como é que este adulto val ser aceite
no mundo do trabalho e na sociedade? (Ramos, 1?86).

Torna-se importante, desenvolver acgdes destinadas a uma
eficaz prevengdo da deficiéncia, nomeadar'nente, plane?.rimcnto
familiar, aconselhamento genético, melhor.la das con§lgoes de
da assisténcia durante a gravidez, melhoria (.1?,8 'condlcﬁes e
parto, apoios a casos de risco obstétrico' ¢ pediatrico, .promover
acgdes favorecendo um bom desenvolvimento c'la cnan(;a} e a
humanizagio das condigdes de acolhimento e fle vida das cr}ancas
deficientes. Estas acgdes, deverdo garantir gs necessidades
basicas de todos os cidaddos, o acesso dos diferentes grupos
sociais a uma informagio e formagdo correctas, ao§ CIIld&’lC!OS
de saude e educagdo, deverdo conduzir a uma verd'adelra politica
sanitdria profilictica e social, coerente € preventiva.

E ainda, necessério:

— uma colaboragdo mais estreita e uma maior coordenagdo
entre os servigos de satide e os servigos educativos, assim como,
uma maior inser¢io destes na comunidade;

— o incremento de consultas de desenvolvimento;

' — a organiza¢do nas maternidades de consultas para criangas
em risco e para os pais;
— uma maior sensibilizagio das administragdes das insti-

tuicbes de saide, para os problemas psico-sociais, familiares e
para as necessidades da crianga;

— uma melhor formagdo dos profissionais de saude, que
estdo em contacto com criangas e pais, nomeadamente, sobre
o desenvolvimento da crianga, a prevengdo e detecgdo da defi-
ciéncia, as situagdes que favorecem o nascimento de uma crianga
deficiente, os diferentes tipos de deficiéncia, os aspectos tera-
péuticos e reeducativos, as repercusses psicolégicas, sociais e

familiares da deficiéncia, uma maior formagdo psicoldgica, a
fim de melhor lidarem com a angustia, duvidas e ansiedade dos

pais e melhor orientarem a familia (Marion et al. 1978, Zucman,
1979, 1981, Vacquin, 1982);

— que as administragdes das instituigdes de apoio materno-
-infantil, promovam a organizagio de programas de formagio
adequados que incluam, entre outros, a problemaética da defi-
ciéncia e implicagdes psicoldgicas, fornecendo uma larga e correcta

informagdo de todo o pessoal, nio s técnico, mas também
administrativo e auxiliar;

—criar condigées de funcionamento organizacional dos

servicos de satde, que permitam proporcionar um melhor aten-
dimento A crianga deficiente e sua familia;

— incrementar a presenca de psicdlogos nos servigos de
satde.

EM CONCLUSAO

O apoio aos profissionais e as familias é indispensével,
para garantir um melhor acolhimento e um apoio efectivo, regular
e permanente, a crianga deficiente, desde os primeiros momentos
de vida.

A sua concretizagio, exige:

— pbr em pratica na sociedade estruturas adequadas de
informacdo, formagdo e intervengdo;

— medidas coordenadas ao nivel da satide e da educacio,
néo podendo ficar-se pela boa vontade e experiéncias pontuais;

— verdadeiras reformas legislativas, administrativas, sdcio-
-politicas, nio devendo confundir-se a politica social, com uma
politica assisténcial;

—a tomada em conta da realidade concreta que toca o
problema da deficiéncia no nosso pais, a fim de que, as medidas
a tomar e as estruturas a criar, possam responder 4 necessidades
diferentes das diversas populagtes e realidades;
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— uma politica-coordenada-e-realista-de-inserg¢do-das-pessoas
deficientes.

Citando Roth (1982): «Enquanto admiramos o voo do
Concorde, nio esquegamos a terra. E entre a terra e o céu,
que vivem as criangas deficientes...»

MARIA NATALIA RaMoOSs
Psicéloga da APPACDM
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~ O presente trabalho acentua a importancia da intervengdo precoce
na crianga deficiente, apresentando algumas consideragSes que se prendem,
sobretudo, com o apoio aos profissionais e aos pais, tendo em vista um melhor
acolhimento da crianga deficiente nas instituicdes de saiide e na familia.

SUMMARY

The presente work stresses the importance of the early intervention
in the handicapped child, presenting some considerations which concern
the support given to the professionals and the parents, having in sight a better
recepti n of the handicapped child in the health institutions and in the family *.

RESUME

Ce travail accentue I'importance de I’intervention precoce chez I’enfant
handicapé; il présente aussi quelques considerations liés surtout a P’appui
des professionnels et des parents, ayant comme objectif un meilleur accueil
de I'enfant handicapé dans les institutions de santé et dans la famille. (*)

(*) O presente artigo deu entrada na Redacgdo da Revista Portuguesa
de Pedagogia, no dia 21 de Setembro de 1987. .
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