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Esperamos que a leitura do nosso trabalho
continue instigando o seu interesse pelo sa-
ber! Vamos conversar agora sobre as condi-
coes que fazem com que a crianca, ainda no
Utero, tenha partes do seu corpo ou érgaos
malformados ou com mau funcionamento.
Os quadros deste tipo, que sao percebidos
logo ao nascimento, costumam estar ligados
a causas genéticas ou a fatores ambientais
como, por exemplo, o uso de remédios ou
substancias quimicas durante a gestacao.

Nesta apostila falaremos sobre os tipos de
atraso no desenvolvimento causados pelo
que chamamos, na Apostila 2, de “fatores de
risco estabelecidos”. As condicdes clinicas
definidas podem ser 1. de origem genética,
como as doencas metabdlicas hereditarias, 2.
as doencas endocrinolégicas e 3. as sindro-
mes genéticas e malformativas.

Comecaremos esclarecendo cada uma des-
tas condicoes, trazendo exemplos de algu-
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mas das suas formas de apresentacdo na
primeira infancia.

As doencas metabali-
cas hereditdrias (DMH)

As doencas metabdlicas hereditarias sdo cau-
sadas por Erros Inatos do Metabolismo (EIM).
O termo metabolismo significa o conjunto de
transformacoes que as substancias que che-
gam ao organismo sofrem para possibilitar
um funcionamento adequado. E o processo
que determina quais sdo as substancias nutri-
cionais e quais sao as substancias toxicas. Ja
o termo inato diz respeito ao que nasce com
o individuo.

Quando uma pessoa apresenta um Erro Inato do
Metabolismo, significa que ela nasceu com um
defeito no seu sistema metabdlico. No seu orga-
nismo, falta a atividade de uma enzima especifi-
ca ou ha um defeito no transporte de proteinas,

funcdes que sdo essenciais para a sintese, a de-
gradacao, o armazenamento ou o transporte de
determinada substancia. Como consequéncia,
ha o acimulo ou a falta desta substancia no or-
ganismo, provocando, assim, sintomas dos mais
variados, dependendo da funcao afetada e da
substancia em desequilibrio.

O metabolismo é um processo extremamen-
te complexo e sdo inlmeras as possibilidades
de erros no seu sistema. Os tipos de doencas
(mais de 500) decorrentes dos EIM s3o de-
nominadas de Doencas Metabédlicas Heredi-
tarias* (DMH). Cada doenca afeta 6rgéos e
sistemas determinados e, em alguns casos, os
sintomas sdo permanentes e progressivos.

* Hereditariedade significa a trans-
missdo de informacgées genéticas dos
pais para os filhos. Quando dizemos
que um individuo tem uma doenca
hereditdria , ndo quer dizer, necessil-
riamente, que ele tem o pai ou a mae
com a mesma doenca, mas que 0 seu
pai e/ou a sua mde transmitiram urrl
gene para tal doenca (heranca f’aml-
liar), e que este gene estava no ovul?
e/ou no espermatozoide que deu ori-

gem ao filho.
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Quando devemos

suspeitar de DMH?

Os sinais-e os sintomas que, sem outra causa definida,
. podem levar a suspeitar de uma DMH sao:

. O ténus muscular diminuido (hipotonia) e irritabilidade; -

A presénga de algum odor peculiar na urina, no suor ou na pele,
como, por exemplo, o cheiro de caramelo, de mofo ou peixe;

A perda das habilidades motoras e cogniﬁ'vas adqui'ridas anteriormente
(involugdo do neurodesenvolvimento);

: = x oA . .
. A alterndncia do estado de consciencia (de repente entra em um est.ado

enci i i imentos corporais

de sonoléncia, de reducdo da percepcado.e dos movim P g

e de.confusdo mental); - o e

‘ Histérico de alguma doenca semelhante na familia ou consanguinidade
(quando os pais sdo parentes proéximos);

Ca;acterl:sﬁcas que sdo percebidas p'_f)r meio de exames,lqboratoriaw

(sangue e urina), como a hipoglicemia, a acidose metabdlica (excefso

de acidez no sangue) e os disturbios hidroeletroliticos (desidratacao,

disturbios do sédio e do potdssio). £ 02
T o
o - i . T - R - et

Uma Doenca Metabélica Hereditaria muito comum é a Fenilcetonuria, por isso é importante
que os educadores e os cuidadores infantis conhecam esta patologia, devido a sua grande taxa
de incidéncia no Brasil. A seguir fazemos a descricdo desta doenca.
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Fenilcetonuria (PKU)

A Fenilcetonuria é um disturbio do metabo-
lismo causado pela deficiéncia da enzima res-
ponsavel por metabolizar um aminoacido uti-
lizado pelo organismo. Ela recebe a sigla PKU
por causa do seu nome correspondente em
inglés (“phenylketonuria”).

A proteina dos alimentos é degradada em
partes menores, chamadas de

aminoacidos, para que o organismo possa
utiliza-la. Pessoas com a PKU tém dificuldade
para degradar o aminoacido fenilalanina, que
é encontrado em quase todos os alimentos,
com excecao da gordura pura e do acucar.

As consequéncias desse distlrbio podem ser:
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
(ADNPM), deficiéncia intelectual, erupcoes
da pele (eczema de dificil tratamento), dis-
turbios de comportamento e urina com odor
incomum (cheiro de “urina de rato”). Todos

As doencas
endocrinologicas

As doencas endocrinolégicas dizem respeito
as condicoes clinicas associadas a um mau
funcionamento das glandulas enddcrinas,
como a tireoide, o pancreas ou a suprarrenal.
Na infancia sdo mais comuns as doencas en-
docrinoldgicas congénitas.

Uma importante doenca endécrina na infan-
cia é o hipotireoidismo congénito. Na pagina
seguinte as caracteristicas deste quadro.

estes sintomas podem ser prevenidos se a
doenca for diagnosticada precocemente (até
15 dias de vida), e imediatamente iniciada
uma dieta rigorosa, com baixa dosagem de
fenilalanina. O diagndstico precoce é realiza-
do pelo “Teste do Pezinho”, exame de sangue
colhido na triagem neonatal do bercario.

O tratamento deste disturbio consiste na ma-
nutencao de uma dieta, durante toda a vida,
com uma alimentacao restrita em proteinas,
com teores baixos de fenilalanina, mas com
a quantidade suficiente para evitar a sindro-
me carencial. A dieta também deve conter
uma suplementacdo alimentar de tirosina e
de aminoacidos essenciais. Quando o trata-
mento é seguido adequadamente, a crianca
apresenta um bom desenvolvimento neurop-
sicomotor, mas também ndo apresentara os
outros sintomas: deficiéncia intelectual, erup-
cOes cutaneas, disturbios comportamentais.

ermo congénito para descrever
ica associada a um
rante a gestacdo,

| ao nascimento.

Usa-seo't
qualquer condicdo clin
evento que ocorreu du
que, em geral, é detectdve e
O agente causador de um traco c?n.g
eracdo cromossomica,
nética (alteragdo espon-
tituicdo do
o ser her-
dada da geragdo anterior) f)u un.1 fator
ndo-genético (causas ambientais) que

interferiu na formacdo do feto.

pode ser uma alt
uma mutacdo ge
tdnea e permanente na cons~
DNA do feto, que pode ou nd
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O hipetiroidismo
congeénito

O Hipotireoidismo Congénito ocorre quan-
do a glandula tireoide do recém-nascido nao
é capaz de produzir quantidades adequadas
de hormonios tireoidianos (o T3 e o T4), o que
resulta em uma reducdo generalizada (lenti-
ficacdo) dos processos metabdlicos, além de
eventualmente prejudicar o crescimento fisico
e o desenvolvimento do cérebro da crianca.
Por este motivo, se ndo for tratada precoce-

mente (com um diagndstico imediato até 15
dias apds o nascimento, seguido de tratamen-
to com um comprimido diario de hormoénio
tireoidiano), a doenca pode levar a uma im-
portante e irreversivel deficiéncia intelectual.
O método usado para a deteccdo precoce do
Hipotireoidismo Congénito € o “Teste do Pezi-
nho”, como mencionado anteriormente quan-
do falamos da fenilcetonuria.

As sindromes

genéticas e malformativas

O conceito de sindrome diz respeito a um
conjunto de sinais e de sintomas que ocor-
rem, sistematicamente juntos, em uma doen-
¢a ou condicao clinica. Do grego (syn), signi-
fica “junto” e (dromos), “funcionamento”. As
sindromes genéticas ou malformativas sao
um conjunto de anomalias, das quais pelo
menos uma é morfolégica (logo, relacionada
a uma mudanca da forma tipica), com uma

mesma causa relacionada. Em outras pala-
vras, trata-se de um padrdo de anomalias ou
de variantes com uma causa comum, o qual
se torna reconhecido por ocorrer repetida-
mente nos seres humanos. As anomalias ou
variantes sdo caracteristicas anatémicas ou
fisiolégicas*, consideradas substancialmente
diferentes do comum por serem pouco fre-
guentes na populacao de referéncia.

Os t ia |
pos de anomalias que podem caracterizar uma sindrome s3o:

As principais formas de apresentacao desta
doenca no recém-nascido sao:

. A malformacdo, que € uma anomalia
morfolégica congénita, ndo progressiva,
de um tnico 6rgdo ou parte do corpo,
que decorre da alteracédo no programa de
desenvolvimento primdrio;

. A displasia, que é uma anomalia
morfolégica (pré-natal oy apos nascimento)
decorrente da alteracdo dindmica oy
progressiva da constituicdo celular, da
organizagdo tecidual oy fungdo de um
orgdo ou de um tipo de tecido especifico.

O choro rouco;

. A'f:leformagdo, que € uma forma ou posicdo
alterada de uma parte do corpo, devido ‘
d forca mecdnica extrema que distorce/
deforma uma estruturg normal.

A constipacdo intestinal (“intestino preso”); ¥ ]
A sequéncia, que é uma ou séio mais

anomalias morfoldgicas secundadrias que
decorrem de uma tnica causa inicial (seja
esta uma malformacdo, uma disrupcdo,
uma di_splasia ou deformacdo). Em funcdo
desta anomalia primdria, ocorre, em efeito
‘cascata’, uma série de eventos sucessivos.

A sonoléncia (hipoatividade); | .
A disrupcdo, que é uma anomali
b malia
morfolégica congénita, ndo progressiva,
devido ao colapso de umq estrutura
do corpo que tinha um potencial de
desenvolvimento normal;

A dificuldade para mamar;

Os problemas relacionados a alimentacdo;

A hérnia umbilical;

O atraso importante na maturacdo o6ssea.
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Da mesma forma que a o provérbio “uma an-
dorinha sé ndo faz verdo” significa que um
individuo isolado nao é capaz de realizar um
grande feito, as anomalias isoladas (um dedo
a mais ou bracos muito curtos) ndo neces-
sariamente significam um problema maior.
Quando s3do encontradas em maior quanti-

dade, principalmente mais

de trés, entdo sim, pode haver a possibilidade
de também existirem problemas organicos
maiores, os quais podem comprometer a vida
da pessoa (problemas no coracao, nos rins,
neurolégicos, etc.). Eo gue acontece na maio-
ria das sindromes genéticas conhecidas.

* Fisioldgico: relativo ao funcionamento do organismo.
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As sindromes, pelas suas origens nem sem-
pre passiveis de serem identificadas geneti-
camente (por meio de exames especificos) e
por, nem sempre, terem sido causadas por
um gene especifico, podem ser divididas em
dois grupos: as genéticas e as malformati-
vas. Dizemos que uma sindrome é genética
quando podemos identificar, com clareza,
a sua origem nos genes. E que é malforma-
tiva quando nao ha esta clareza, quando o
que vemos é apenas uma série de anoma-
lias ocorrendo juntas, mas sem uma origem

Importante!

identificavel por meio dos exames laborato-
riais de que dispomos. Um exemplo de uma
sindrome malformativa muito frequente é a
Sindrome Alcodlica Fetal (SAF) causada pela
exposicao do feto ao alcool durante a gesta-
cao. Ela é recorrente nos filhos das maes que
ingeriram alcool na gravidez (e o alcool tem
potencial teratogénico*), mas ainda ndo ha
clareza a respeito dos genes envolvidos que
conduzem aos sinais e aos sintomas relacio-
nados, por isto ela ndo é considerada uma
sindrome genética, mas malformativa.

Em medicina, quando se
fala em sinais, se quer dizer

‘o que se pode ver’, e em
sintomas “o que se sente’.

A seguir apresentamos um quadro elucidativo da SAF, para entendermos

melhor esta que é uma sindrome malformativa tdo comum na primeira infancia:

A Sindrome

Alcodlica Fetal (SAF)

A SAF caracteriza-se por um conjunto de
anomalias causadas no feto ainda em desen-
volvimento, em decorréncia da exposicdo ao
alcool durante a vida intrauterina. O grau de
comprometimento da crianca pode ser grave,
moderado ou leve, dependendo do nivel de
prejuizo provocado que, por sua vez, depen-
de de diversos fatores, tais como: o periodo

gestacional da exposicdo (considera- se o
primeiro trimestre como o mais sensivel), a
quantidade e o teor alcéolico de bebida inge-
rida pela gestante e o metabolismo materno.

A Organizacdo Mundial de Salde recomenda
a total abstencao alcodlica durante a gestacao.

Os principais sinais e sintomas desta sindro-
me s3o: caracteristicas faciais peculiares (ca-
beca e olhos pequenos, labio superior fino,
filtro nasolabial apagado), deficiéncia no cres-

* Teratégeno: agente capaz de causar um defeito congénito no feto se entrar em contato com ele durante a gestacdo.
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epicanticas

indefinido

cimento desde a vida intrauterina, disturbios
de comportamento (irritabilidade, agitacao,
hiperatividade) e alteracdes no sistema ner-
voso central, que podem ocasionar atraso
no desenvolvimento motor e cognitivo (ma
coordenacdo motora, deficiéncia intelectual,
déficits de memodria e atencao e dificuldades
de aprendizagem em geral).

nasio
cabeca rebaixado

pequena

prega

facies
plana

philtro

microcefalia

pequena
abertura nos olhos

nariz curto

Idbio superior fino

fontes das imagens:

livoniamidwife.com/2015/10/24/whats-a-safe-amount-of-alcohol-during-pregnancy/

marielhidalgo.blogspot.com.br/2012/05/sindrome-fetal-alcoolica.html

Agora apresentaremos as definicoes e caracterizacoes de trés outras

sindromes genéticas comuns na primeira infancia: a Sindrome de Down,
a Sindrome de Williams e a Sindrome do X-Fragil.

A Sindrome

de Down (SD)

A Sindrome de Down (ou trissomia do cro-
mossomo 21) é causada por um erro na
formacao de uma das células reprodutoras
(6vulo ou espermatozoide) ou, entdo, por
uma alteracao genética devido a um erro na
divisdo celular durante o desenvolvimento
embrionario. As pessoas com SD possuem
uma copia a mais do cromossomo numero
21. O adequado seria ter um par de cada

cromossomo (totalizando 23 pares) em cada
célula, mas as pessoas com SD tém um trio
no lugar do par 21.

Os cromossomos sdo estruturas formadas por
sequéncias do DNA que guardam os nossos
genes. Estes carregam todas as informacdes
gue nos fazem ser como somos, definindo, por
exemplo, a cor dos nossos olhos, o tipo e a cor
dos nossos cabelos, a nossa altura, formato do
nosso nariz, etc. Diversos problemas podem
ser causados quando uma pessoa nasce com
Cromossomos a mais ou a menos.
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O toénus muscular diminuido (hipotonia);

A fenda palpebral inclinada para cima
(aparéncia de “olhos puxados”), com uma
prega de pele no canto interno dos olhos;

A lingua protrusa (para fora da boca);
Uma prega Unica na palma das méaos ;
O nariz pequeno;

As orelhas pequenas;

A boca pequena;

As maos e os dedos pequenos.

A Sindrome

de Willians (SW)
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O crescimento fisico €, muitas vezes, mais
lento do que o usual. A maioria das criancas
com a SD nunca atinge a altura média da
idade adulta.

As criancas também podem ter atraso no
desenvolvimento intelectual (especialmen-
te na area da linguagem) e dificuldades de
aprendizagem.

Além disto, as pessoas com Sindrome de
Down podem apresentar diferentes proble-
mas de saude associados a sindrome, como,
por exemplo, malformacdes no coracido ou
gastrointestinais, problemas ortopédicos, de-
ficiéncia visual ou auditiva e problemas de ti-
reoide (hipotireoidismo).

@ O nariz “arrebitado” (pequeno e com
a ponta virada para cima);

@ Aboca grande com labios grossos;
@ O queixo pequeno;

@ Inchaco ao redor dos olhos;

@ Quando os olhos s3o claros, podem

apresentar um padrao estrelado ou
rendilhado na sua iris;

@ Alteracdes dentdrias;

@ Hipersensibilidade auditiva (algumas

pessoas com a SW apresentam ouvido
absoluto);

@ Problemas musculoesqueléticos

(hipotonia e articulagées muito moveis);

@ Personalidade amigavel (hdo tém medo de

estranhos, sdo extremamente sociaveis e
comunicativos, tém boas habilidades de
linguagem);

@ Atraso no desenvolvimento

neuropsicomotor;

@ Dificuldades de aprendizagem e
déficit de atencao;

@ Deficiéncia intelectual.

Em relacdo aos problemas de salde,
podem ocorrer:

@ Problemas no coracio e nos vasos
sanguineos;

wwvv‘mun—h—center.se/sv/l\/lun«H—Center/MHC~Basen/Diagmoser/VViIllams—syndrom1/

fonte das imagens:

@ Atraso no crescimento observado
desde o nascimento;

@ Elevado nivel de clcio no sangue;

@ Baixo peso de nascimento e ganho lento
de peso nos primeiros anos de vida;

@ Estatura na idade adulta um pouco
abaixo da média;

@ Problemas alimentares durante a infancia:
ineficicia na succao/degluticao, vomitos
frequentes, cdlicas e constipacao
intestinal (“intestino preso”);

@ Alteracoes renais.

Sendo uma sindrome com caracteristicas fisi-
cas e faciais que nao chamam muito a atencao,
diversos individuos ficam sem diagndstico ou
sdo diagnosticados tardiamente, o que é ruim
devido aos problemas de salide causados pela
sindrome, os quais podem ser progressivos se
nao tratados precocemente.

O diagnostico clinico pode ser confirmado
por um exame de sangue ou de DNA. Veja
algumas imagens dos aspectos faciais carac-
teristicos da SW.

Criancas com sindromes genéticas e malformativas | 2016 | 13 }
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A Sindrome

do X-Fragil

A Sindrome do Cromossomo X Fragil, ou
FraX, é causada pela mutacdo de um gene
localizado no cromossomo X (cromossomo
que, junto com o cromossomo Y, é respon-
savel pela determinacdo do sexo das pes-
soas). Este gene esta localizado na extremi-
dade do cromossomo X e é denominado de
FMR1 (do inglés Fragile X Mental Retardation
1 gene). A Sindrome do X-Fragil é conheci-
da como a causa hereditaria mais comum de
deficiéncia intelectual.

@ Face alongada;
@ Orelhas grandes e de abano;
@ Queixo proeminente;

@ Macrorquidia (testiculos aumentados),
principalmente quando adultos.

ri]

@ Atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor;

@ Alteracdes comportamentais
como a timidez por;

@ Comportamento hiperativo ou com
caracteristicas autistas (evitando o
contato tatil ou contato visual, e as
estereotipias como o habito de agitar
ou morder as maos);

@ Transtornos de linguagem como a ecolalia
(repeticdo de frases e contetidos ouvidos)
a fala vacilante e perseverante (repetitiva).

@ Deficiéncia intelectual leve;

@ Dificuldades de aprendizagem;
@ Déficit de atencio com hiperatividade;

@ Transtornos psiquiatricos.

e

Imagem: en.wikipedia.org/wiki/Fragile_X_syndrome#/media/File:Fragx-2.jpg

A deficiéncia

intelectual (DI)

Como pudemos observar em todos os qua-
dros elucidativos das sindromes e das con-
dicbes genéticas ou malformativas listados
anteriormente, ha um sintoma (caracteristica)
em comum entre eles. Escolhemos, proposi-
tadamente, as sindromes e as doencas que
possuem este sintoma especifico, para mos-
trar o quanto ele pode ser comum, e introdu-
zir aqui, em um capitulo a parte, toda a com-
plexidade que ele envolve.

Estamos falando da Deficiéncia Intelectual
(DI), um quadro que é de grande relevancia
para o conhecimento dos educadores e dos
cuidadores infantis, pelo grau de comprome-
timento que ele pode trazer para as relacdes
interpessoais, a aprendizagem e a funcionali-
dade da crianca. Mas, vale ressaltar, que nao

sdo todas as sindromes e doencas inatas que
trazem este sintomal!

Antigamente denominada “retardo mental”,
a deficiéncia intelectual, atualmente, recebe
este nome por varias razées. Em primeiro lu-
gar, porque se reconheceu que o termo “in-
telectual” é mais apropriado para se referir a
essa deficiéncia, visto que ela acomete espe-
cificamente o funcionamento do intelecto e
ndo o da mente como um todo. Outra razdo
€ para evitar confusdo com o termo “doen-
ca mental”, o qual diz respeito as alteracoes
psiquiatricas (doencas que afetam a mente de
forma a alterar o humor, a percepcao da rea-
lidade, o julgamento, etc.).

Ja o termo “deficiéncia” foi preferido em de-
trimento da terminologia “retardo”, por se
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tratar de uma condicdo de necessidade es-
pecial equiparavel a qualquer outra, como a
deficiéncia visual, a auditiva, a fisica, etc. As-
sim como estas, a deficiéncia intelectual (DI)
também se encaixa na concepcao de “ausén-
cia ou disfuncdo de uma estrutura psiquica,
organica ou anatémica” (significado da palavra
“deficiéncia”).

Definicdo

A Deficiéncia Intelectual é caracterizada por li-
mitacdes significativas no funcionamento inte-
lectual (raciocinio, aprendizagem, resolucdo de
problemas) e no comportamento adaptativo
(habilidades conceituais, sociais e praticas). Na
vida pratica, isto significa ter dificuldade para
aprender, entender e realizar atividades sim-
ples para a maioria das pessoas, muitas vezes
demonstrando uma conduta prépria de uma

CONCEITUAL SOCIAL

Interpessoal;

Linguagem receptiva e expressiva

(capacidade de compreensao €
expressdo verbal);

Leitura e escrita;

Conceito de dinheiro;

Responsabilidade;

faixa etdria inferior aquela em que esta. Tra-
ta-se de um comprometimento amplamente
relacionado com os processos de pensamento.
Para que seja caracterizada como “Deficiéncia
Intelectual”, os comprometimentos devem se
iniciar antes dos 18 anos de idade.

As possiveis causas para um diagnostico de
Deficiéncia Intelectual sdo a exposicdo a algum
dos fatores de risco (“bioldgicos”, “ambientais”
ou “estabelecidos”), portanto, a fatores gené-
ticos, a disturbios na gestacao, a problemas no
parto ou na vida apds o nascimento ou, tam-
bém, a fatores desconhecidos, ja que muitas
vezes nao se chega a estabelecer claramente a

origem da deficiéncia.

Para que o comprometimento no funciona-
mento intelectual seja considerado uma DI,
esta deve apresentar limitacdes em duas ou
mais das seguintes dreas do comportamen-
to adaptativo:

PRATICA

Atividades da vida didria:
Alimentacdo;

Transferéncia/mobilidade;

Autoestima; Asseio;

Vestimentas.

Credulidade (probabilidade de ser
enganado ou manipulado);

Atividades instrumentais

Ingenuidade; da vida didria:

Autodire¢do.

Seguir as regras;

Obedecer ds leis;

Preparagdo das
refei(_;()es/alimentos;

Manutencdo da casa;

Evitar a vitimizagao. Transporte;
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Uso do telefone;
Manejo do dinheiro;
Uso dos medicamentos;
Habilidades ocupaciondis;

Manutengdo de
entornos seguros.

Resumindo, os trés principais critérios para
se receber um diagnéstico de deficiéncia in-
telectual sdo: ter limitagdes significativas no
funcionamento intelectual e no comporta-
mento adaptativo, e comecar a apresentar
estas limitacoes antes dos 18 anos de idade.

A forma mais comum e aceitavel para se men-
surar o funcionamento intelectual de um su-
jeito é pela aplicacdo de um teste de Ql. Jd a
forma comum de se avaliar o desenvolvimen-
to dos seus comportamentos adaptativos é
comparando o seu desempenho com o da
maioria das pessoas da sua faixa etaria.

A inteligéncia e o QI

O Quociente Intelectual (Ql) € um conceito
que se popularizou com o surgimento dos
primeiros testes de inteligéncia, sendo ainda
bastante utilizado como representacao da in-
teligéncia de uma pessoa. Importante situar
que as pontuacoes desses testes, e a classi-
ficacdo das pessoas a partir destes niumeros,
foi modificada ao longo do tempo. Os indices
que definiam “deficiéncia intelectual” foram
revisados e os nimeros que definem o limiar
de QI para DI também mudaram, colocando
ou retirando pessoas dessa classificacao.

Os psicélogos cognitivistas e os neuropsicolo-
gos postulam que os testes de inteligéncia, na
verdade, refletem diferentes funcdes cogniti-
vas como a memoria, a atencao e a linguagem
e, devido a multiplicidade ou a restricdo das
funcoes cognitivas avaliadas em determina-
das baterias de inteligéncia (sdo diversos os
tipos de baterias existentes), o Ql ndo é util
para descrever o desempenho cognitivo geral,
portanto, ndo é representativo da capacidade
cognitiva de uma pessoa na sua totalidade. Po-
rém, permite identificar/presumir déficits es-
pecificos ou atraso global no desenvolvimento

cognitivo, como é o caso da deficiéncia inte-
lectual. Vale ressaltar que as habilidades inte-
lectuais de uma pessoa nao sao estaticas, elas
se desenvolvem na medida em que sdo esti-
muladas, respeitando-se as potencialidades
individuais de cada ser humano. Assim, o re-
sultado de um teste de QI é apenas uma esti-
mativa do nivel atual de funcionamento, ndo é
algo fixo e imutavel, podendo sofrer variacoes
conforme os fatores ambientais, ou qualquer
fator que influencie as funcdes cognitivas ao
longo da vida do individuo. Outra coisa a se
levar em consideracao é o tipo do teste utiliza-
do para fazer a avaliacdo do QI, pois diferentes
testes se atém a avaliar diferentes habilidades
cognitivas.

Em relacado a inteligéncia, existem, atualmen-
te, alguns modelos acerca da sua conceitua-
cdo mas, de forma geral, estes postulam que
ela pode ser definida como a capacidade inte-
lectual geral que abrange o raciocinio, o pla-
nejamento, a solucdo de problemas, o pen-
sar de modo abstrato, o compreender ideias
complexas e a aprendizagem. Sdo os fatores
qgue, por exemplo, nos levam a nos relacio-
nar com o nosso meio de forma eficiente, a
aprender rapido e a aprender com a expe-
riéncia. Em outras palavras, trata-se da capa-
cidade que implica na participacao de varias
funcdes cognitivas, como a memodria, a aten-
cao, a linguagem e o pensamento.

Como bem elucidou Roberto Colom, um dos
maiores estudiosos atuais deste tema, a in-
teligéncia reflete a capacidade ampla e pro-
funda, é a integradora da mente e vai além
da acumulacao de conhecimento académico.
Assim, entender como opera a nossa inteli-
géncia requer, necessariamente, entender o
nosso funcionamento neuropsicoldgico, por-
tanto, a atividade conjunta das diversas uni-
dades cerebrais e a relacao entre as funcoes
cognitivas e o comportamento.
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Os transtornos do
espectm autista ( TEA}
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A nova nomenclatura: -

O autismo é um transtorno do neurodesen-
volvimento muito frequente, o gual pode es-
tar relacionado a vérias condicdes genéticas.
Durante muito tempo, diferentes nomencla-
turas foram usadas para o seu diagndstico,
conforme os manuais oficiais de classificacao
das doencas.

Transtorno Global do Desenvolwmento (TGD)
era a‘iﬂ’omenclatura adotada na CIassnﬁcagao
Jnternacional de Doencas - 10* edicdo (CID-
10), e Transtorno Invasivo do Desenvolvimen-
to (TID) no Manual Diagndstico e Estatistico
de Transtornos Mentais (DSM-IV-TR).

Em maio de 2013, a 5% edicao do ManuaI_Diag-
nostico e Estatistico de Transtornos Mentais

-

.

-
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(DSM-5) determinou o uso do termo “Trans-
tornos do Espectro Autista” (TEA). As subca-
tegorias como o Autismo Atipico, a Sindrome
de Asperger ou o Transtorno Desiri;egrativo

da Infancia, foram desconsideradas:'Passou-

-sé a adotar na classificacao dlferentes niveis
de gravidade (Ieve moderado ou graye)

Esta mudanca na classificacido dos TEA sim-

plificou muito o proce€sso do diagndstico, que

agora é feito de maneira a levar em conta as
caracteristicas de cada individuo, em vez de se
tentar encaixar aqueles que apresentam deter-

¢

minados sintomas numa mesma.classificacao. -

Agora, em vez de separar os individuos em
subcategorias pela sintomatologia apresenta-
da, quando se identificam aspectos comporta-

mentais caracterl’sti'cos do diagnéstico, como

0s 'problemas espeaﬁcos da linguagem e da
cognlgad soaal essas pessoas sao designadas
como tend_o TEA. As avaliacoes dao prioridade
a intensidade dos sintomas, se leve, moderada
ou grave. Afinal, em cada pessoa com o TEA
0s comportamentos autisticos evoluem de
maneira particular, uma vez que sao influen-
ciados por variaveis ambientais, como a histo-
ria de vida, o contexto social e as estimulacoes
do ambiente. Portanto, é preciso considerar a
singularidade de cada caso, aqui podemos in-
clusive considerar criancas imitando compor-
tamentos autisticos, e ainda aqueles casos em
que ha privagdo importante de estimulacéo (e

nao alteracées neurodesenvolvimentais).
-

Definicdp

Os Transtornos do Espectro Autista sao alte-
racoes de causa neurodesenvolvimental, ca-
racterizadas por uma triade de deficiéncias:
(1) prejuizo grave no’ desenvolvimento ‘das
interacoes sociais, (2) no desenvolvimento da

comuniqagéb e (3) importante limitacdo na va- .~

riabilidade do compor}amento. O diagndstico

é feito com a avaliacao do desenvolvimento da .

crianca nestas 3 areas.

As formas de apresentacdo destas deficién-
cias, nas suas areas respectivas, podemos ver

‘nos quadros a seguir:
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Os prejuizos nesta drea podem se caracterizar por comportamentos que variam do isolamento cré-
nico (criancas que passam a maior parte do tempo sozinhas, balbuciando, realizando movimentos
repetitivos sem nenhuma funcdo aparente) até as dificuldades de aproximacdo social, interacdo e

As alteracoes frequentes de comportamento, como movimentos repetitivos sem funcdo aparente
(como o balanceio das mdos), preocupacées com a rotina ou interesses restritos, podem variar
desde a auséncia completa até a uma grande intensidade das manifestacées. Comportamentos

formacdo de vinculos. Algumas das dificuldades relacionadas sdo:

Os prejuizos nesta drea podem variar do mutismo total e do ndo atendimento aos chamados, até a
um excelente desenvolvimento da linguagem falada, com o uso de palavras, por vezes rebuscadas
demais para a idade, acompanhada, no entanto, por nenhuma habilidade para entender expressoes

pouco ou henhum contato visual durante as interacoes sociais;

dificuldade em interpretar e entender as intencoes dos outros; i

falta da reciprocidade sécioemocional (expressar emocoes ao outro
e ser afetado pelas emocdes expressas pelo outro);

auséncia de procura espontanea pelo compartilhamento do prazer
(compartilhar momentos e as situacées com os outros);

falha no desenvolvimento das interacdes com criancas da mesma.

emocionais, gestos, simbolos e metdforas (sentidos figurados). Comportamentos relacionados:

). auséncia ou atraso na aquisicdo da linguagem falada;

falha para manter a conversacdo (manter uma conversa mais prolongada);

discurso repetitivo, incluindo ecolalia (repeticdo constante, para si mesmo,
de frases e contetdos ouvidos de didlogos, desenhos animados, filmes, etc.);

dificuldade em interpretar expressoes faciais (percepcdo de emocdes) e verbais;

auséncia de brincadeiras sociais, ja que estas estdao quase que totalmente
baseadas na comunicacdo (como esconde-esconde, pega-pega, etc.).
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relacionados:

@ comportamentos motores repetitivos com a funcio da autoestimulacio
sensorial (pular, balancar, fazer movimentos com os dedos e/ou méaos, fazer

careta, bater palmas, etc.)

@ preferéncia por rotinas fixas (rejeicdo as mudancas, rigidez no seguimento

de algumas regras);

@ interesses restritos a coisas especificas e muito exagerados, que comprome-
tem as interacdes sociais (so falar, sé brincar e sé desenhar coisas relacionadas
a um determinado assunto, por exemplo);

@ preocupacio com partes de objetos (observar fixamente a roda de

um carrinho girando).

Como ja foi citado anteriormente, as formas
de apresentacdo dos TEA variam muito de
crianca para crianca, tanto na quantidade
como na intensidade das caracteristicas apre-
sentadas (mais exagerada ou mais sutil).

E o conjunto destas caracteristicas e o seu
grau de comprometimento na qualidade de
vida da crianca que define a gravidade (se leve,
moderada ou grave). Dependendo do nivel de
gravidade apresentado, os sintomas dos TEA
podem ser percebidos antes dos 3 anos de ida-
de ou, nos casos das formas de apresentacao
mais leves, mais tardiamente. Existem pesqui-
sas apontando tanto para aspectos genéticos,

guanto a outros aspectos ligados a neurofisio-
logia, por exemplo, que procuram justificar o
dado de haver entre 30% e 50% mais meninos
que meninas com TEA.

O tratamento dos TEA é baseado nas inter-
vencoes terapéuticas, cognitivas e compor-
tamentais e, em algumas situacdes, no uso
de medicacbes para amenizar os sintomas,
podendo haver uma melhora consideravel
na manifestacdo dos comportamentos ca-
racteristicos. Uma intervencao precoce e in-
tensiva pode trazer diferencas extraordina-
rias para a qualidade de vida e para o futuro
da crianca.
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Os sinais de alerta

A0S 4 MESES

Em alguns casos é possivel observar prova-
veis indicadores do TEA no bebé. Abaixo esta
uma lista destes, detectaveis na primeirissi-
ma infancia, elaborados pela ONG brasileira
“Autismo e Realidade” (A&R). Atentar que
muitos desses sinais sdo comuns também
a bebés com deficiéncia auditiva ou visual,
por exemplo. Além disso, faz-se importante
lembrar que a presenca isolada desses sinais
ndo significa a presenca do quadro clinico.
Tais sinais de alerta tém a funcao de atentar
para o desenvolvimento da crianca, intervir
precocemente para favorecer o seu desen-
volvimento e, se for o caso, encaminhar para
a avaliacdo de um especialista para s6 entao
ser realizado o diagnéstico.
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E importante ressaltar também que, mes-
mo apresentando dificuldades no campo da
comunicacdo e interacdo social, a crianca
com TEA tem uma série de competéncias
e potencialidades de desenvolvimento e
pode aprender e se relacionar com as pes-
soas com quem convive, mas de uma forma
peculiar. Assim, é importante o profissional
que convive com a crianca com TEA buscar
compreender a sua forma de funcionamen-
to, os seus temas de maior interesse e bus-
car interagir com a crianca considerando e
respeitando a sua maneira de ser, bem como
0s seus interesses. A verdadeira inclusdo da
crianca no contexto escolar vai depender
destes e de outros cuidados.

A inclusdo

Nos ultimos 20 anos muito se tem falado
sobre a inclusdo da pessoa com deficiéncia
nos diversos setores da sociedade, como no
trabalho, na escola e no lazer. Apesar de
ser um movimento relativamente recente
como esta organizado hoje, ele tem origens
muito antigas, evoluindo ano apés ano, dia
apos dia. Atualmente, a chamada “educacao
inclusiva” é um direito da crianca, garantido
pela Constituicdo Federal e reforcado pela
Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia.

A escola se constitui como um ambiente de
enorme importancia no processo de desen-
volvimento infantil e a apropriacao dos valo-
res e regras culturais. Além disso, as trocas
que as criancas realizam com seus pares e
profissionais sdo fundamentais para o seu
desenvolvimento. Assim, o importante nao
é apenas ter acesso ao ensino formal, mas
sim garantir a verdadeira inclusao da crianca

(com ou sem alguma “deficiéncia”) no coti-
diano escolar.

No Brasil, a Politica Nacional de Educacio
Especial, na Perspectiva da Educacao Inclu-
siva, garante que as criancas com deficiéncias
e necessidades educativas especiais estejam
matriculadas no ensino regular, desde a edu-
cacao infantil até a educacao superior (seja
em instituicdes publicas ou particulares), com
garantia de oportunidades para promocao do
desenvolvimento e aprendizagem do sujeito,
na interacao com seus pares.

E o que seria
Educacao Inclusiva?

Em primeiro lugar, é importante mostrar, mui-
to sucintamente, o que foi e o que é, e dizer,
também, o que ndo é inclusdo. Para isto o es-
guema a seguir pode ajudar:
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Exclusao

Por muito tempo foi assim e, em muitas situacgoes,
ainda é. As pessoas com algum tipo de deficiéncia,
ou que se diferenciam de um determinado grupo por
caracteristicas proprias, ficam de fora deste grupo.
Cada um sabe da existéncia do outro, mas ndo s@o
oferecidas condicbes nem oportunidades ao grupo de
fora para entrar no circulo.

—— e

5 Segregagdo

Em uma outra forma de ndo inclusdo, as pessoas se agrupam
com outras que apresentam caracteristicas semelhantes ds

- suas, ficando cada um no seu circulo. O grande cn’rc’ulo, odas
d pessoas aparentemente sem caracteristicas _gspecnﬁcas que,
muitas vezes, se dizem “normais’, permite 0 a_gn_;pamento

dos pequenos grupos, mas continua ndo permitindo que

—— estes entrem no grande circulo.

Integracdo

Pode-se dizer que foi uma primeira tentativa de se aproximar
desses grupos de pessoas “diferentes”. Eles passam a pertencer
ao grande circulo, mas continuam agrupados com os seus
iguais. Continuam ndo sendo oferecidas a eles condicoes de
relacionamento pleno. Apesar de mais proximos da populacdo
geral, continuam se divertindo, trabalhando e estudando com
0s seus pares. Por muito tempo esse foi o modelo que ficouem
vigor na escola, a chamada ‘“educacdo especial”. Nesse modelo,
as criangas estavam ou em escolas “especiais” ou dentro da
escola regular, mas em salas separadas. Néo havia a proposta
de integracdo dessas criancas ao cotidiano escolar mais amplo.
Foi uma evolugdo, considerando os modelos vigentes até o
momento, mas todos envolvidos no processo queriam mais.

Inclusao

Aqui se chega ao que, hoje, se acredita pleno. Todos
podem e devem colaborar, ndo havendo neste contexto

querﬁ valha menos ou mais. Todos podem e devem
= contribuir para a evolugdo e para o bem-estar de

todos. Ndo se estuda em escolas especiais ou turmas
se'pa}adas, ndo se trabalha em oﬁcinas_abngadas e ndo
hd lazer que ndo possa ser compartilhado.
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Assim, é muito importante ndo confundir
“educacdo inclusiva” com “educacio espe-
cial”. No Brasil, como mencionado anterior-
mente, inicialmente a educacao era acessi-
vel as criancas com deficiéncia por meio de
escolas ou salas especializadas, exclusivas
para essas criancas e fora do ensino regular.
O argumento para tal segregacdo era que
as necessidades das criancas com deficién-
cia ndo poderiam ser supridas nas escolas
regulares. No entanto, ao fazer isso essas
criancas eram privadas do rico convivio com
seus pares, privando-os também de ter con-
tato com essa forma de diversidade, o que
também favorece o desenvolvimento de
criancas com desenvolvimento tipico, como
defende o préprio Vygotsky.

A educacao inclusiva deve favorecer a com-
preensdo e aceitacido do sujeito em suas
particularidades, construindo estratégias

pedagdgicas que viabilizem a aprendizagem
e o desenvolvimento da crianca em todas as
dimensodes, considerando os aspectos cog-
nitivos, sociais e afetivos. Necessariamen-
te, demanda uma transformacdo do modelo
educacional vigente até entdo, favorecen-
do, também, a transformacdo da sociedade
como um todo, que também deve incluir tais
sujeitos na vida cotidiana.

Assim, se a crianca nao aprende do modo
gue ndés ensinamos, nds precisamos ensinar
de um modo que ela aprenda. Trata-se, en-
tdo, de uma mudanca de atitude, inclusive
pedagdgica, na qual todos ganham. Para isso
€ necessdria uma mudanca de atitude, de
forma que a pessoa com deficiéncia possa
participar do processo de ensino-aprendiza-
gem por meio da interacdo com seus pares,
permitindo-lhe acesso a um mundo ao qual
ela estava impedida de pertencer.

“Viver na diversidade nédo se baseia, como pensam
alguns, na adocado de medidas excepcionais para
as pessoas com necessidades especificas, mas na
adocdo de um modelo de sociedade que facilite a

vida de todas as pessoas em sua diversidade. Se isso

ndo é entendido adequada e corretamente, corre-se
o risco de confundir ‘adaptacdo a diversidade’
(que supera a deficiéncia) com ‘adaptacdo a
desigualdade’ (que ressalta a deficiéncia).”

Fdbio Adiron
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Links uteis

Orientacoes aos professores e as escolas sobre Inclusiao Escolar e os Transtornos do
Espectro do Autismo

*  http://autismoerealidade.org/wp-content/uploads/manuais/cartilha-ziraldo-autismo-uma-
-realidade.pdf

*  http://autismoerealidade.org/wp-content/uploads/manuais/Cartilha-AR-Out-2013.pdf
*  http://autismoerealidade.org/wp-content/uploads/manuais/Manual_para_as_Escolas.pdf

» http://autismoerealidade.org/wp-content/uploads/manuais/sobre-o-kit-de-ferramentas-
-da-autism-speaks-para-a-comunidade-escolar.pdf

*  http://memnon.com.br/proesp2/assets/proesp2.pdf

Orientacoes sobre o Incluir Brincando

o http://midia.cmais.com.br/assets/file/original/ac143cf466819d5d8fe00db-
24db62750a4825894.pdf

Acervo de material sobre Inclusiao para Educadores

. http://www.blogeduc_acao.org.br/2014/04/materiaI—sobre-inclusab—para—educadores/
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Este material é resultado do projeto “Desenvolvimento de um Programa de Forma-
¢cdo em Desenvolvimento Cognitivo para Profissionais da Educacgdo Infantil: o mode-
lo de Resposta a Intervengdo”, iniciado em 2013, com financiamento da Fundacdo
de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (FAPESP), da Fundacdo Maria Cecilia
Souto Vidigal (FMCSV) e da Associacdo Fundo de Incentivo a Pesquisa, e desenvol-
vido na Universidade Federal de Sdo Paulo, sob responsabilidade dos pesquisadores
Prof. Dra. Ménica C. Miranda, Prof. Dr. Orlando F. A. Bueno e equipe.

Em 2015, a equipe do Instituto ABCD - sob coordenacdo de Carolina ToledoPiza
(MSc.) - e do NINAPI (Nucleo de Investigacdo em Neuropsicologia, Afetividade,
Aprendizagem e Primeira Infdncia, da Universidade Federal Rural de Pernambuco)
- sob coordenacdo da Prof. Dra. Pompéia Villachan-Lyra e participacdo das pesqui-
sadoras Ana Cleide Jucd (MSc.), Emmanuelle Chaves (Dra.) e Silvia Maciel (Dra.), com
o0 apoio da Fundacdo de Amparo a Ciéncia e Tecnologia de Pernambuco (FACEPE) -
integraram o projeto, visando aprimorar seu contetido e ampliar as perspectivas de
atuacdo para outros Estados do pais.

O projeto, agora denominado Projeto Pela Primeira Infdncia, é um conjunto de acées
de pesquisa e de formacdo de profissionais da Educacdo Infantil. Ele foi criado tendo
por base o fato, jd apontado por diversas pesquisas, de que as principais demandas
formativas dos profissionais da educacdo infantil se referem a sua necessidade de
uma compreensdo, mais adequada e abrangente, das teorias e das bases do desen-
volvimento cognitivo, socioafetivo e comportamental da crianca.

Além disso, também é consenso na comunidade cientifica, o reconhecimento da im-
portdncia de uma intervencdo adequada na primeira infdncia (inclusive no ambiente
escolar) para um desenvolvimento infantil pleno e sauddvel.

Assim, faz parte do Projeto Pela Primeira Infdncia, um ciclo de debates teéricos in-
titulado: “Formacdo continuada em Desenvolvimento Infantil, com base nas neuro-
ciéncias, para profissionais da Educacdo Infantil” - constituido por 10 encontros,
nos quais hd a disponibilizacdo de material apostilado. Apds a participacdo em todo
o ciclo de debates, sdo desenvolvidas discussoes prdticas para a implementacdo de
estratégias de estimulacdo do desenvolvimento da crianca na primeira infancia.

N6s acreditamos que um programa desta natureza deve incluir material estruturado
e formacdo continuada, com intenso didlogo com aqueles envolvidos com a crianca
(familias, comunidades, profissionais da educacdo e da saude).
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