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Introdução

Esta comunicação resulta da reflexão feita no âmbito da equipa multidisciplinar do Centro de Desenvolvimento e Intervenção Precoce do Núcleo de Évora da Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral. Procura partilhar um pouco da sua experiência, realçando a especificidade derivada das características da população apoiada e da instituição. A importância do trabalho desenvolvido num contexto institucional despertou o interesse e a necessidade de sistematizar  e de reflectir sobre o saber já adquirido.   

1. Caracterização das crianças com paralisia cerebral

Podemos considerar a paralisia cerebral como “uma perturbação do controlo neuromuscular da postura e do equilíbrio resultante de uma lesão estática, que afecta o cérebro em período de desenvolvimento pré-natal, perinatal e pós-natal.” (Andrada, 1982: 39b).

Esta lesão cerebral pode originar limitações e incapacidades que incidem especialmente nas áreas da motricidade e da comunicação, mas que podem também afectar a globalidade do desenvolvimento cognitivo e da adaptação social da criança.

A análise da etiologia da paralisia cerebral revela três grandes grupos de factores responsáveis pela lesão: pré, peri e pós-natais.

Entre os factores pré-natais, que ocorrem antes do nascimento, destacam-se como mais importantes as infecções intra-uterinas, as intoxicações, a exposição a radiações e as toxemias. 

 As causas perinatais mais frequentes são a anóxia, a prematuridade associada a hemorragia intraventricular, os traumatismos mecânicos do parto e a placenta prévia. 

 Como factores pós-natais podemos considerar todas as afecções que afectam a criança durante o período de maturação do sistema nervoso central (por exemplo, meningite, episódios convulsivos, etc.).

A paralisia cerebral pode assumir diversas formas, de acordo com a localização da lesão, apresentando sempre uma maior ou menor perturbação da função motora e alteração do tónus muscular, num quadro que varia entre a diminuição do movimento e a sua completa ausência

É devido à multiplicidade das funções cerebrais interrelacionadas que  as alterações motoras são frequentemente acompanhadas por  perturbações nas outras áreas do desenvolvimento infantil, nomeadamente a nível sensorial, intelectual, comunicacional e relacional. 

2. A Intervenção Precoce

O Grupo de Trabalho EURYLAID define a Intervenção Precoce como um conjunto de “actividades de estimulação dirigidas à criança e de orientações dirigidas aos pais que são implementadas como consequência directa e imediata da identificação de um problema de desenvolvimento.” (DE MOOR et al., 1994:11)

Abrange as crianças até aos 6 anos que se encontrem em situações de risco ou que apresentem desvios do desenvolvimento. Considera-se que existe uma situação de risco quando se detecta a probabilidade de ocorrer uma disfunção no desenvolvimento. De entre os factores de risco salientam-se as situações de privação ambiental , que podem limitar a capacidade da criança tirar o máximo partido de experiências de aprendizagem fundamentais, factores de risco biológico resultantes de, por exemplo, um quadro de prematuridade ou dismaturidade, e factores de risco decorrentes de condições médicas específicas ou de síndromas.

As crianças com alterações de desenvolvimento são assim todas as que apresentam qualquer perturbação do curso normal do desenvolvimento. 

É de realçar a importância da intervenção se iniciar o mais cedo possível, de forma a optimizar o potencial evolutivo da criança e a favorecer o seu desenvolvimento global, tendo em conta que os padrões iniciais de aprendizagem e comportamento, determinantes do processo de desenvolvimento, se estabelecem nos primeiros anos de vida. É possível evitar a influência negativa dos factores de risco, reduzir os efeitos secundários de doenças crónicas ou de deficiências funcionais permanentes (como no caso da paralisia cerebral) e evitar o agravamento de desvios no desenvolvimento, procurando uma recuperação o mais completa possível.

A Intervenção Precoce é um processo com várias fases que devem ser encaradas numa perspectiva dinâmica e de interrelação e que, de acordo com o Manifesto do Grupo de Trabalho EURYLAID são as seguintes:

Identificação – é a observação dos primeiros sinais ou sintomas que sugerem que o desenvolvimento de uma criança pode estar em risco ou a progredir de uma forma atípica.

Detecção – compreende uma procura de sinais e sintomas em toda a população. Inclui programas de rastreio e encaminha as crianças para posteriores avaliações diagnósticas.

Diagnóstico – fase em que se faz a confirmação da perturbação do desenvolvimento, tal como das suas causas. Surge na sequência da identificação previamente feita dos sinais ou sintomas considerados afastados do padrão normal, ou de risco do desenvolvimento.

Intervenção – inclui todas as actividades dirigidas à criança e ao seu ambiente com o objectivo de criar condições favoráveis ao seu desenvolvimento.

Apoio – consiste em todas as formas específicas de treino e aconselhamento dadas aos pais, à família e à família alargada.

A criança não pode ser encarada como um ser isolado do seu meio envolvente. Está integrada na família e na sociedade e qualquer intervenção que vise o seu pleno desenvolvimento deve envolver activamente os pais, facilitando a tomada de consciência das suas próprias competências e capacidades e ajudando-os a lidar com a deficiência ou limitação do filho. O apoio a prestar À família deve procurar prevenir situações desvantajosas para os irmãos (frequentemente penalizados pela dinâmica familiar gerada em torno da criança deficiente), e ser estendido à família mais alargada que pode funcionar  como um suporte importante em todo o processo.

As primeiras experiências de Intervenção Precoce (iniciadas nos Estados Unidos na década de 50), tinham por base um modelo médico, centrado na criança e na deficiência, que englobava um acompanhamento médico especializado com intervenção nos aspectos patológicos. Era organizado quase exclusivamente num espaço físico formal e tinha como principais intervenientes os  técnicos ligados a estruturas clínicas e de reabilitação. A partir dos anos 70/80 começou a ser equacionada a importância do envolvimento da família no processo de intervenção e educação destas crianças. A família, encarada como um todo sistémico, é a principal visada e interventora deste processo. Apenas no contexto familiar é possível uma correcta avaliação e interpretação das necessidades da criança. 

Actualmente, toda a intervenção tem lugar no contexto de um modelo centrado na família, muito mais abrangente, que foca a sua actuação na família como um todo. Isto implica a adopção de uma perspectiva mais global ou ecológica do desenvolvimento, que não diferencie abordagens e intervenções separadas com os pais e as crianças. Os pais devem ser considerados elementos fundamentais e capazes de intervir de forma positiva no desenvolvimento do seu filho, recebendo para isso o apoio necessário das redes sociais, formais e informais, existentes na comunidade.

Esta evolução na compreensão da intervenção precoce reflectiu-se também na forma de conceber o modelo de trabalho em equipa. 

De início o processo organizava-se num modelo disciplinar com intervenções técnicas perfeitamente separadas e sem qualquer interrelação. A deficiência era encarada dum ponto de vista quase exclusivamente médico, com intervenções ao nível da reabilitação por um lado e da educação especial por outro, mas compartimentadas e estanques .
Esta abordagem evolui, dando lugar a um modelo multidisciplinar que, apesar de realçar a necessidade do envolvimento de uma equipa variada, se caracterizava por ser um somatório das actuações individuais dos diferentes profissionais envolvidos, resultando em intervenções isoladas por áreas específicas. 

Mais tarde é realçada a importância de um  modelo interdisciplinar, mais integrado que o anterior, que abarca um conjunto de trabalhos individualizados resultando num plano consensualizado. A actuação de cada profissional, embora partilhada com os outros técnicos, é planeada e executada de forma independente.

O modelo transdisciplinar, actualmente considerado como o mais vantajoso para umas abordagem global do desenvolvimento, resulta do aperfeiçoamento do trabalho em equipa e põe a tónica da intervenção no apoio às necessidades múltiplas e integradas das crianças e famílias.

3. A experiência do Centro de Desenvolvimento e Intervenção Precoce

O Centro de Desenvolvimento e Intervenção Precoce (CDIP) foi criado no âmbito Núcleo de Évora da Associação Portuguesa de Paralisia Cerebral com o objectivo fundamental de dar apoio nas áreas da prevenção, diagnóstico, avaliação e reabilitação de crianças com paralisia cerebral, ou que apresentem um quadro de perturbações de desenvolvimento.

Iniciou  as suas actividades em 1992, sendo a primeira estrutura a nível regional a implementar um modelo pluridisciplinar de Intervenção Precoce.

Uma breve análise dos dados referentes à população apoiada em 1998 mostra que, do total de crianças, 40 % apresentam um quadro de paralisia cerebral, 25% têm diagnóstico de Atraso Global do Desenvolvimento Psicomotor, 20% são portadoras de Trissomia 21 e 14% têm outras perturbações, tais  como hidrocefalia, autismo, Síndroma de West, etc.

Esta diversidade ilustra o âmbito da Intervenção Precoce que não se limita a uma perturbação específica. É fundamental uma actuação nos estádios mais precoces do desenvolvimento, antes mesmo da definição de um diagnóstico preciso. Isto é notório no peso que na população apoiada tem o grupo de crianças que apresentam Atraso Global de Desenvolvimento Psicomotor.

Relativamente às crianças com paralisia cerebral a intervenção deve ter em conta a especificidade da sua problemática, pois apresentam, além das perturbações motoras, um ou vários défices associados que vão ter incidência especial na comunicação e no desenvolvimento cognitivo.

O modelo da Intervenção Precoce do Centro foi estruturado tendo em conta  a especificidade desta população, dele decorrendo características próprias na organização da equipa e na estrutura do trabalho desenvolvido.

A estrutura formal da instituição caracteriza-se pela não hierarquização e pela horizontalidade da sua organização, favorecendo a implicação de todos no trabalho desenvolvido em equipa, aproximando-se de um modelo transdisciplinar pela ultrapassagem da especificidade e limitações técnicas de cada um dos elementos da equipa

A equipa técnica abrange as várias áreas que são objecto de intervenção, sendo constituída por: Fisioterapeutas, Terapeutas da fala, Terapeuta Ocupacional,  Educadores, Psicólogos e Técnico de Serviço Social

A própria organização dos espaços tem sido encarada numa perspectiva que acentua o carácter simbólico da sua partilha, não havendo espaços atribuídos consoante o técnico mas sim de acordo com as necessidades de atendimento das crianças, não havendo gabinetes fechados mas uma sala de equipa comum para o trabalho não directo. Tal permite, por um lado a partilha do espaço de reflexão da equipa e, por outro, a partilha dos espaços de intervenção, não compartimentados por áreas / técnicos, mas organizado em função das necessidades da criança e dos objectivos pretendidos.

A descrição do modo como se processa o acolhimento e a intervenção é importante para a compreensão do modelo desenvolvido.

A identificação da perturbação do desenvolvimento de uma criança até aos 6 anos leva ao seu encaminhamento para a instituição, feito pela equipa médica (através das consultas do Hospital do Espírito Santo em Évora), por educadores ou pela própria família.

O primeiro contacto com a família realiza-se numa entrevista de acolhimento, dirigida pelo psicólogo ou pela técnica de serviço social, onde são abordados com os pais os problemas da criança e as suas próprias expectativas e sentimentos.

Depois deste primeiro contacto, é feita a avaliação da criança, orientada em função dos dados já recolhidos. O resultado desta avaliação é discutido em reunião de equipa, onde se reflecte sobre as necessidades, já detectadas, da criança e da família e sobre o apoio a oferecer.

Numa segunda entrevista com os pais é feita a devolução dos resultados da avaliação e decidido em conjunto a forma  da intervenção.

O atendimento é feito em regime ambulatório, com uma frequência adequada a cada caso, com  acompanhamento próximo da família.

Os técnicos que actuam directamente com a criança são definidos em função dos objectivos da intervenção, apoiando tanto a criança como a família quando se revela necessário.

É privilegiada a articulação com todas as estruturas de apoio envolvidas, a nível médico, educacional e social. 

Uma das preocupações da equipa é a inclusão das crianças no sistema educativo regular, procurando promover e facilitar a sua entrada e prestando o apoio necessário aos técnicos que trabalham com as crianças.

A equipa discute cada caso regularmente, reavaliando a intervenção e o apoio prestado. A análise da forma como é desenvolvido o trabalho da intervenção precoce realça as áreas chave de actuação do Centro.

1. Trabalho Directo com as Crianças numa Perspectiva Transdisciplinar
Este trabalho tem como objectivo motivar a criança para a acção de modo a favorecer o seu desenvolvimento global.  Devido à especificidade das perturbações, a equipa base é geralmente constituída por uma fisioterapeuta e uma educadora que actuam em conjunto, numa perspectiva transdisciplinar que ultrapassa cada área, estabelecendo estratégias conjuntas. 

Esta forma de actuação acontece especialmente nas idades mais precoces e sempre que se verifica um maior comprometimento de várias áreas do desenvolvimento. Privilegia também o desenvolvimento da relação criança/técnicos  e criança/pais 

A presença dos pais durante a intervenção tem por objectivo favorecer as relações entre as crianças e os técnicos, evitando que a separação possa ser perturbadora, e entre os técnicos e os próprios pais que podem, assim, acompanhar todo o processo, tendo uma função pedagógica e  favorecendo as competências da família.

É no entanto importante realçar que a implicação dos pais deve ter em conta que a especificidade das perturbações das crianças, especialmente nos casos em que há um forte comprometimento psicomotor,  não pode ser um factor adicional de angústia na  família, pedindo aos pais competências que eles não se sentem capacitados para  desenvolver. É necessário desenvolver a relação e a vinculação pais-filho, procurando ajudar  os pais  a lidar com os sentimentos de culpa, rejeição e outros que a perda da imagem do filho idealizado acarreta, favorecendo o conhecimento real da criança e  a disponibilidade emocional e afectiva para entrarem em relação ela, ajudando-a a crescer.

2.  Apoio ou intervenção dirigidos à Família

O trabalho com as famílias tem assim duas vertentes fundamentais. A primeira diz respeito ao apoio social prestado sempre que são detectadas necessidades a este nível. A técnica de serviço social faz um acompanhamento próximo da situação social da família, tendo uma função de informação, mobilização de recursos e articulação com outros serviços. A plena integração social da família também faz parte dos objectivos da intervenção precoce.

Outras das vertentes do trabalho com a família é o apoio psicológico que procura ajudar os pais a encontrar a melhor forma de lidar com a deficiência do filho e a ultrapassar as situações de ansiedade e angústia provocadas pela situação real da criança. 

3. Articulação Intra e Extra Institucional 

Outra dimensão fundamental da intervenção precoce compreende todo o trabalho realizado no sentido da  cooperação e colaboração entre os técnicos e serviços que prestam apoio a cada criança.

Dentro da própria instituição foi necessário criar novas estruturas que pudessem responder às necessidades crescentes. A APPC dispõe, por isso, de outras valências que complementam e dão continuidade ao trabalho desenvolvido pela Intervenção Precoce. O Apoio Ambulatório à Reabilitação dá seguimento ao trabalho desenvolvido com as crianças a partir dos 6 anos. O Jardim de Infância “Quinta dos Sonhos” privilegia a correcta inclusão de crianças com Necessidades Educativas Especiais. A Escola de Ensino Especial foi criada devido à necessidade de dar resposta a um pequeno  grupo de crianças com um grau de deficiência tal que não foi possível integrar no ensino regular.

São ainda desenvolvidas actividades que complementam a intervenção e que se podem articular com outras instituições e serviços, como é o caso da Hidroterapia e da Equitação Terapêutica.

A articulação inter-institucional desenvolve-se principalmente nas áreas da saúde, segurança social e educação.

No domínio da  saúde é de referir a colaboração entre o CDIP e as várias instituições que dão apoio médico às crianças, nomeadamente o Hospital do Espírito Santo ao nível do diagnóstico, encaminhamento e acompanhamento regular nas consultas de Pediatria, Desenvolvimento, Fisiatria e Neurologia Esta cooperação reflecte-se ainda na troca de informações que complementam o conhecimento da evolução da criança.

No que se refere à segurança social, a articulação existente incide especialmente na troca de informação e no encaminhamento das situações que requerem apoio. 

A educação é talvez a área onde  a cooperação tem de ser mais estreita, sendo iniciada logo após a inclusão das crianças apoiadas em Jardins de Infância, pertencentes ao Ministério da Educação ou Instituições Particulares de Solidariedade Social.

Este trabalho articulado com os Jardins de Infância e com as Equipas de Apoios Educativos é fundamental, visando alcançar os mesmos objectivos e partilhar estratégias.

É necessário ainda referir a importância da síntese da informação referente as crianças que se encontra dispersa por vários serviços, muitas vezes sem quaisquer contactos entre eles e que, nos casos de crianças com paralisia cerebral é recolhida, sintetizada e articulada pela equipa técnica do Centro de Desenvolvimento e Intervenção Precoce.

4. Reflexão centrada na equipa 

Uma última dimensão imprescindível no trabalho de intervenção precoce no desenvolvimento é a que decorre  do carácter transdisciplinar do trabalho de equipa e refere-se à reflexão e investigação. A reflexão não pode ser feita de uma forma compartimentada ou estanque, mas deve ultrapassar a área de cada técnico para se centrar na equipa como um todo. É esta que reflecte e avalia o trabalho desenvolvido de modo a assegurar que os objectivos da Intervenção Precoce como modelo transdisciplinar sejam atingidos.

Torna-se também assim motivo de desenvolvimento da própria equipa. Pela diversidade dos casos e situações, só a contínua reflexão e investigação centradas no próprio funcionamento da equipa permite adequar as respostas e as competências técnicas da instituição às necessidades concretas de cada criança.
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