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As Percec¢oes das Familias de Criancas com Necessidades Especiais sobre os Beneficios da

Intervengao Precoce: Um Estudo Qualitativo com Familias de Braga
Carla Maria da Silva Mota Pego
Mestrado em Educacdo Especial, area de Especializacdao em Intervencado Precoce

Universidade do Minho - 2014

Resumo

Uma vez que a aplicagdo do Decreto-Lei n? 281/2009 de 6 de outubro ainda é relativamente
recente em Portugal e em particular no distrito de Braga, o presente estudo teve como
principal objetivo, ouvir, compreender e analisar as perce¢des de familias de criangas com
Necessidades Especiais, acompanhadas por uma equipa de Intervencdo Precoce, sobre os
beneficios desta intervengdo na nova moldura legal, que preconiza de uma forma clara o
modelo das Praticas Centradas na Familia.

Utilizamos neste estudo uma metodologia de cariz qualitativo — Estudo de Caso. O nosso grupo
de participantes foi constituido por quatro familias acompanhadas ha mais de seis meses por
uma equipa de Intervencdo Precoce a operar no distrito de Braga. Como instrumentos de
recolha de dados, optdmos pela aplicacdo de uma entrevista semiestruturada e de um
instrumento de Avaliacdo das Praticas Centradas na Familia - Escala das Praticas Centradas na
Familia de Dunst & Trivette.

Embora este estudo nao pretenda ser representativo, foi possivel concluir que as familias
acompanhadas percecionam espontaneamente alguns dos beneficios da Intervenc¢do Precoce
referidos na literatura, nomeadamente: a) os pais reconhecem que os primeiros contactos
com os profissionais da Intervencdo Precoce promovem uma relagdo de confianca e parceria;
b) os pais percecionam os apoios na dimensdo ecoldgica, emocional, informativa e material; )
os pais identificam-se como pessoas mais capacitados e empoderados para lidar com as
necessidades especiais da sua crianca; d) os pais percecionam as competéncias ao nivel
técnico, relacional e comunicacional dos profissionais de Intervengdo Precoce. Concluimos que
os principios das Praticas Centradas na Familia estdo disseminados e estdo a ser adotados
pelos profissionais da Intervencdo Precoce deste distrito. As familias por eles acompanhadas

percecionam a aplicacdo desses principios e os beneficios da intervencao.

Palavras-chave: Criancas com Necessidades Especiais, Intervencdo Precoce, Praticas Centradas

na Familia, Capacitacdo, Empoderamento.



The perceptions of Families of Children with Special Needs on the Benefits of Early
Intervention: A qualitative Study in Braga

Carla Maria da Silva Mota Pego
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Abstract

Since the application of the Portuguese Law n2 281/2009 of October 6 is still relatively recent
in Portugal, and in particular in the Braga district, this study aimed to listen to, understand and
analyze the perceptions of families of children with Special Needs, that were being followed by
a team of Early Intervention, over the benefits that arise from this intervention, within the new
legal framework which calls for a clear Family-Centered Practice model.

In this study we used a qualitative methodology - a Case Study. Our group of participants was
composed of four families that were being followed by an Early Intervention team, for over six
months, in the Braga district. To collect the data, we chose to apply a semi-structured
interview and a Family- Centered Practices evaluation tool - Dunst & Trivette Family-Centered
Practices Scale.

Although this study does not intend to be representative, we were able to conclude that
families in Early Intervention programs spontaneously acknowledge some of the benefits of
Early Intervention mentioned in the literature, namely: a) parents acknowledge that the first
contacts with Early Intervention professionals promote a trust and partnership relationship; b)
parents acknowledge ecological, emotional, information and material benefits; c) parents
identify themselves as more capable and empowered individuals to deal with the special needs
of their child; d) parents acknowledge the technical, relational and communicational of the
Early Intervention professionals. We conclude that the Family-Centered Practice principles are
widespread and are adopted by Early Intervention professionals in this district. The families
that are being followed acknowledge the application of these principles and the underlying

benefits.

Keywords: Children with Special Needs, Early Intervention, Family Centered Practice, Enabling,

Empowerment.
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I. INTRODUCAO

De acordo com Almeida e Freire (2008) “o primeiro passo numa investigacdo surge
quando se procura a resposta a uma pergunta, dificuldade ou problema” (p.37). Neste
caso e em particular, esta questao, dificuldade ou problema surgiu no ambito do nosso
acompanhamento a uma crian¢a com Necessidades Especiais (NE) e respetiva familia.
Tendo estado a estudar no ambito do mestrado, a Interven¢ao Precoce (IP), suas
metodologias, modelos, formas de atuacdo e impacto nas familias que usufruem deste
servico e dado que ainda é relativamente recente a aplicagdo do novo quadro
legislativo referente a IP no distrito de Braga, considerdmos que seria de todo
pertinente conhecer de uma forma mais profunda esta realidade, ou seja ouvir o que
as familias do distrito de Braga tem a dizer sobre os Beneficios que percecionam em
relacdo a IP nas suas vidas e familia: vale a pena ser acompanhada por uma Equipa de
IP? As familias sentem que o modelo que atualmente se preconiza e se implementa
através dos servicos de IP é benéfico para elas e para os seus filhos? Quais os

beneficios que a IP oferece as familias? De que forma é que as familias percecionam

estes mesmos beneficios?

Estas foram algumas das questdes iniciais que nos levaram a aprofundar mais o tema
da IP, e em particular, focar a nossa atencdo nos Beneficios que a IP pode oferecer as

familias beneficidrias deste apoio no distrito de Braga.

Nesta sequéncia a finalidade do presente estudo foi “ouvir” algumas familias deste
distrito acompanhadas ha pelo menos 6 meses por uma equipa da ELI a partilharem
connosco as suas percecdes sobre o trabalho que estes profissionais desenvolvem com

elas.

Desta finalidade resultaram algumas questdes de investigacdo que procuramos ao

longo deste estudo responder:
- Serd que com o apoio do IP as familias sentem que recebem mais informacado?

- Até que ponto as familias apoiadas pela IP se sentem mais competentes e autdonomas

na resolucdo dos problemas do dia a dia?



- Até que ponto as familias apoiadas pela IP sentem que sdo parte ativa nos diferentes

momentos de intervengdao, como a avaliacdo, intervengao e transi¢ao?

- Até que ponto as familias apoiadas pela IP sentem que os seus valores e prioridades

sdo respeitados e valorizados no processo de intervengao?

Relativamente aos principais conceitos ou termos utilizados ao longo deste estudo
importa aqui apresentar a definicdo pela qual optdmos de modo a clarificar e
promover uma melhor compreensao do leitor, nomeadamente o que entendemos por:
“Necessidades Especiais”, “Praticas Centradas na Familia”, “Capacitacdo” e

“Empoderamento”.

Neste estudo optamos pelo conceito de Necessidades Especiais proposto por Correia
(2003) dada a sua maior abrangéncia, ja que neste conceito estdo incluidas as criancas
em risco educacional, as criancas sobredotadas e as criancas com Necessidades
Educativas Especiais. Consideramos que este conceito também traduz melhor o que
esta previsto no Decreto-Lei n? 281/09 artigo 22 que define que “O SNIPI abrange
criangas entre os 0 e 0s 6 anos, com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que
limitam a participagao nas atividades tipicas para a respetiva idade e contexto social ou

com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias.”

Relativamente ao conceito de “Praticas Centradas na Familia” (PCF) assumimos que
sdo estratégias ou métodos inovadores para planear intervir e avaliar os cuidados de
saude a criancas com NE, através do estabelecimento de uma relacdo de colaboracdo e
partilha benéficas entre as familias e os profissionais. No fundo as PCF sdo a forma
como os profissionais interagem, tratam e envolvem as familias das criangas no
cuidado e intervencdo junto das mesmas. (Hanson, Jepson & Johnson, 1997; cit. por

Dunst & Trivette, 2009 a).

No que diz respeito aos termos “Enabling” e “Empowerment”, optamos pela traducdo
para portugués por respetivamente “Capacitagdo” e “Empoderamento” por
consideramos serem as tradug¢Ges mais aproximadas aos conceitos defendidos pelos
autores que se tém debrucado sobre esta tematica. Escolhemos as definicdes trazidas
por Dunst, Trivette e Deal (1988) que nos dizem que Capacitacdo é o ato de criar

oportunidades e condi¢des para que as familias possam adquirir competéncias que



reforcem o seu funcionamento familiar. Por outro lado Empoderamento é criar ou
promover oportunidades para apoiar as familias na aquisicdo de um sentimento claro
de dominio e controle, indo ao encontro das suas proprias necessidades e objetivos

(Rappaport, 1981).

No diz respeito as delimitacdes deste estudo e a sua importancia, as mesmas
prendem-se com o facto deste estudo ser realizado com uma amostra reduzida de
familias do distrito de Braga e por isso os resultados irdo cingir-se essencialmente a
realidade deste distrito, podendo no entanto tornar-se indicadores interessantes sobre

a Pratica de IP nesta regido do pais.

Por fim, importa relembrar que a literatura confirma-nos, através de inumeros
estudos, que existem Beneficios com a presenca de uma equipa de IP na vida de
familias com criangas com NE, no entanto ouvir, escutar, perceber o que tém a dizer
de uma forma pessoal e Unica pode-nos trazer elementos preciosos a este estudo,
acrescentar valor a esta tematica e quem sabe apontar-nos pistas que nos permitam
melhorar a qualidade da nossa intervengdo junto das familias de criancas com NE. De
acordo com Pinto et al. (2012) embora a lei que estabelece a implementacdo do
Sistema de IP tenha sido criada em outubro de 2009, sé em setembro de 2011 é que o
sistema estava a ser parcialmente implementado no pais. O que significa que a
avaliacao deste sistema ainda faz muito sentido presentemente dada a sua tao recente
implementacdo. Em particular no que diz respeito ao distrito de Braga, as equipas de
Intervencdo Precoce sdo igualmente muito recentes, dai estudos desta natureza serem
essenciais nesta fase, na medida em que podem promover a reflexdao e a avaliagao
sobre as praticas que estdo a ser desenvolvidas junto das familias de criancas com NE,

contribuindo para a integracao dos reajustes e melhorias necessarias.



Il. REVISAO DA LITERATURA

Neste capitulo iremos comecar por abordar as PCF, enquadramento tedrico das
mesmas e principios gerais que caracterizam esta metodologia de interven¢dao no
ambito do Sistema de IP atualmente em vigor no nosso pais. De seguida abordaremos
o Sistema Nacional de IP a luz do Decreto-lei n? 281/2009 de 6 de outubro, seu
enquadramento, funcionamento e implementacao deste Decreto no nosso pais nos
ultimos anos e em particular no distrito de Braga. Por fim, apresentaremos varios
estudos nacionais e internacionais que nos falam dos beneficios que a IP tem trazido

para as familias apoiadas.

1. As Praticas Centradas na Familia

Nas décadas de 60 e 70, sempre que se falava em IP, estdvamos a referir-nos ao
trabalho desenvolvido diretamente com as criancas com NE cujo objetivo principal era
diminuir o impacto das necessidades especiais ou entdo dos efeitos negativos do
ambiente pobre em que a crianca pudesse se encontrar. Esta intervencdo consistia
essencialmente em trabalhar diretamente com as criangas em contexto de consulta ou
entdo em dar instrugdes muito claras aos pais sobre como providenciar aos seus filhos
experiéncias que promovessem a melhoria do funcionamento dos mesmos nas
diferentes areas do desenvolvimento humano e sempre de acordo com o que o
técnico considerava importante. As intervencdes com as criancas com NE partiam dos
déficits, limitacdes ou dificuldades das criangas e suas respetivas familias e tinham
como objetivo colmatar ou diminuir esses mesmos déficits previamente identificados.
Era no fundo uma abordagem centrada somente na crianga e focada nos défices da

mesma (Dunst & Trivette, 2009 b).

Com o aparecimento do Modelo Bio ecolégico do Desenvolvimento Humano de Urie

Bronfenbrenner em 1975 o paradigma em que assentava a IP comecou a ser alterado.

1.1. Modelo Bio ecolégico do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner



De acordo com este mesmo autor (1981) o desenvolvimento humano ocorre tendo

como base dois grandes pressupostos:

O primeiro afirma que para que uma crianga possa ter um desenvolvimento normal,
€ necessario que tenha um envolvimento duradoiro e incondicional com um ou mais

adultos que cuidem dela e que desenvolvam atividades em conjunto.

A este respeito mais tarde, Garbarino (2008) reforcou esta ideia dizendo que o
compromisso que o adulto cuidador deve ter com a crianca deve ser profundamente
individualizado, a crianga deve sentir que tem na sua vida pelo menos um adulto que a
ama incondicionalmente. Bronfenbrenner (1994) posteriormente salientou que este
relacionamento é fundamental especialmente nas primeiras fases de vida das criangas.
A estas interagdes constantes e sistemdticas entre a crianca (que o mesmo autor
define como organismo humano biopsicoldgico ativo em desenvolvimento), os
cuidadores e os objetos e simbolos no ambiente a sua volta, Bronfenbrenner (1994)
apelidou de processos proximais. Alguns exemplos de processos proximais podem ser:
atividades entre os pais e a crianga, atividades entre criangas, brincadeiras ou jogos em
grupo ou individuais, atividades desportivas, leitura e aprendizagem de novas
competéncias ou habilidades, entre outras. Também importa referir, ainda segundo o
mesmo autor (1994) que estes mesmos processos proximais dependem das
caracteristicas individuais da pessoa e do ambiente ou contexto a sua volta. Mais tarde
Bronfenbrenner (1999) citado por Prati, Paula Couto, Moura, Poletto e Koller (2008)
salientou que para que ocorra um processo proximal é necessdrio a presenga
simultanea de cinco aspetos: a) a pessoa deve estar envolvida numa atividade; b) esta
atividade deve acontecer numa base regular e ao longo de um determinado periodo
de tempo; c) as atividades desenvolvidas devem ser progressivamente mais
complexas; d) deve haver reciprocidade nas relacdes interpessoais; e) os objetos e
simbolos presentes no ambiente devem promover a atencdo, a exploracdao a

manipulacdo e a imaginacao da pessoa em desenvolvimento.
Importa relembrar ainda que segundo Prati e colaboradores (2008),

Bronfenbrenner usou o termo de interagdo com uma conotacGo espiral,
multicausal e processual. Ou seja, o desenvolvimento humano ocorre através de

ampliacbes e aproximagdes entre a pessoa e os diversos elementos do contexto



que se influenciam mutuamente de forma ndo linear e dindmica, alterando-se
qualitativamente ao longo do tempo. Interacéo relaciona-se com o estudo de
processos e relacdes entre varidveis que estdo em constante altera¢do e ndo com
elementos isolados. Salientou ainda que interagbes ocorrem com pessoas, mas

também delas com simbolos e seus contextos (p.161).

A propdsito da qualidade das interagdes que deverdao ocorrer entre a crianga e a
familia existem trés aspetos essenciais que influenciam o desenvolvimento da crianca:
a) a qualidade da interagdo pais/crianga; b) o tipo de experiéncias diversificadas e
adequadas que os pais fornecem as criangas no ambiente fisico e social que a rodeia;
c) a forma com a familia assegura a seguranca e a saude da crianga (Guralnick, 1997;

cit. por Pereira, 2002).

O segundo pressuposto que Bronfenbrenner (1981) apontou, define uma condicado
ambiental que deverad existir para que o desenvolvimento ocorra, isto é: o
envolvimento de um ou mais adultos cuidadores com uma crianga, deve implicar
sempre praticas e politicas publicas que garantam oportunidades, recursos, estatuto,
encorajamento, exemplo e sobretudo tempo para a parentalidade em primeiro lugar
pelos pais, mas também por outros adultos existentes no contexto de vida da crianca

fora ou dentro de casa.

O mesmo autor (1981) conclui que sdo estes dois pressupostos em conjunto que
constituem o ambiente ecoldgico necessario para que o desenvolvimento humano
ocorra. Mais tarde, Bronfenbrenner (1994) desenvolve esta ideia ao organizar o
ambiente ecolégico em cinco subsistemas sociais: Microssistema; Mesossistema;
Exossistema, Macrossistema e o Cronossistema. Cada um destes sistemas é concebido
como estruturas de encaixe que se encontram dentro uma das outras tal como as

Matrioskas, as famosas bonecas russas (Bronfenbrenner, 1979).

Neste sentido o Microssistema define-se como sendo o primeiro contexto onde as
relacGes interpessoais ocorrem face a face de uma forma cada vez mais progressiva e
complexa. Exemplos deste tipo de atividades sdo as atividades em familia, na escola ou
entre pares. E neste cendrio mais imediato que os processos proximais ocorrem
promovendo um desenvolvimento sustentado. Segundo Pereira (2002) a qualidade de

um microssistema depende da capacidade para sustentar e incrementar o
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desenvolvimento num ambiente emocionalmente saudavel. No entanto esse
desenvolvimento é mais ou menos potenciado de acordo com a prépria estrutura e
conteudo do microssistema (Bronfenbrenner,1994). Cabe aqui relembrar o conceito do
modelo Transacional de Sameroff e Chandler proposto em 1975 (cit. in Pereira 2002)
gue nos diz que o desenvolvimento ndo resulta s6 das caracteristicas do individuo,

nem apenas do meio, mas da continua interagdo de ambos, ao longo do tempo.

Ainda a este respeito importa introduzir o conceito de “Fatores de prote¢ao”
amplamente estudado por varios autores, em particular Emmy Werner que durante 40
anos conduziu um estudo longitudinal no qual procurou identificar os fatores de
protecdo que permitem que alguns individuos em situagcdes ou contextos de risco
consigam ultrapassar estas mesmas situacdes, tornando-se adultos auténomos e bem

integrados na sociedade (Werner, 2000).

Relativamente aos fatores de protecdo concernentes a familia e a comunidade
envolvente, Werner (2000) refere que apesar das situacdes de psicopatologia, pobreza
cronica, disfuncionalidade familiar, a maioria das criangas identificadas como
resilientes nos diversos estudos longitudinais, tiveram a possibilidade de estabelecer
uma forte ligagdo com pelo menos uma pessoa da qual receberam carinho e atengao
adequada durante o primeiro ano de vida, o que lhes permitiu desenvolver lagos de
confianca. Werner (1982) concluiu também através do seu estudo com as criangas do
Kauai que um dos mais poderosos fatores de protecdo associados a adaptacdo positiva
das criancas de alto risco, era o nivel de educacdo da mae e o seu grau de competéncia
como cuidadora, especialmente no primeiro ano de vida. Nas situacbes em que
nenhum dos progenitores estava presente, a possibilidade de ligacdo segura com
cuidadores substitutos que fossem capazes de promover a confianc¢a, autonomia e o
espirito de iniciativa da crianca foram também reconhecidos como fatores de

protecao.

A este propdsito Guralnick (2006), acrescenta que no ambito das relacdes familiares a
“sensitive-responsiveness”, ou seja as reagdes ou respostas sensiveis e adequadas
perante as acles das criancas sdo um dos fatores que estd claramente ligado a

aquisicao da competéncia social e intelectual das criancas.



O Mesossistema identificado por Bronfenbrenner (1994) é constituido pelas
interacbes e processos que ocorrem entre dois ou mais contextos em que se
movimenta a pessoa em desenvolvimento. A riqueza de um Mesossistema mede-se
pelo nimero e pela diversidade das conexbes (Pereira, 2002). Um exemplo do
Mesossistema sdo por exemplo as relacdes que se estabelecem entre escola e casa.
Sobre isto Bronfenbrenner (1994) relembra os estudos de Epstein (1983 a, 1983b) que
investigou o envolvimento e participacdo dos pais no contexto da escola, tendo
chegado a conclusdao que as criangas das classes onde o envolvimento dos pais era
maior, manifestavam ao longo de toda a escolaridade mais espirito de iniciativa e

independéncia para além de melhores resultados académicos.
O Exossistema por seu lado e de acordo com Bronfenbrenner (1994)

... Integra as relagbes e os processos que ocorrem entre dois ou mais contextos,
em que pelo menos num deles a pessoa em desenvolvimento ndo se encontra,
mas onde ocorrem acontecimentos que indiretamente influenciam processos no

contexto imediato em que a pessoa em desenvolvimento vive (p.40).

Neste caso falamos por exemplo da relagdo entre a casa e o trabalho dos pais, ou a
relacdo entre a escola e a vizinhanga. O mesmo autor (1994) refere que a investigacao
destacou essencialmente trés exossistemas como tendo um papel fundamental no
desenvolvimento da crianga, dada a sua influéncia nos sistemas familiares: o trabalho

dos pais, a rede de apoio social e a comunidade em que a familia estd inserida.

Também Pereira (2002) refere que o conceito de exossistema remete-nos para a
natureza ecoldgica deste modelo, uma vez que o mesmo contexto que é um

exossistema para a crianca, € um microssistema para os pais e vice-versa.

Em termos genéricos o Macrossistema refere-se a organiza¢ao geral de determinada
sociedade ou cultura, ou seja, é o conjunto dos valores, crencas, praticas, cultura,

politicas, de uma determinada sociedade. Segundo Bronfenbrenner (1994) é

O padrdo englobante de caracteristicas micro-, meso-, e exossitémicas de uma
dada cultura, subcultura ou grupo social, com particular referéncia aos sistemas

de crengas, o conhecimento, recursos materiais, costumes, estilos de vida,



estruturas de oportunidades, op¢des de vida que estdo inseridos nos sistemas

abrangentes (p.40)

Exemplos de macrossistemas na nossa sociedade sdo os que estdo associados as
classes sociais, etnias, estruturas familiares, padrdes de emprego, rela¢gdes entre casa,

escola e comunidade.

Pereira (2002) a este respeito lembra que a transicdo de um macrossistema para outro
pode ter profundas implicacdes nas politicas, nos meios sociais, nos servicos e recursos
da comunidade e isso por si s6 pode alterar em muito a intervengao junto das familias,
uma vez que as estruturas sociais e estas alteragdes tém efeitos nos microssistemas,

mesossistemas e exossistemas.

Por ultimo importa abordar o Cronossistema que remete para uma nova dimensdo: o

Tempo (Bronfenbrenner, 1994).

Ao salientar que o desenvolvimento humano ocorre através de processos proximais
Bronfenbrenner deparou-se com a questdo do tempo e a sua influéncia no
desenvolvimento humano (Prati et al., 2008). A passagem do tempo revela ndo sé
mudancas nas caracteristicas das pessoas mas também no préprio ambiente ou
contexto em que a pessoa vive. Por exemplo, ao longo da vida ha mudancgas na
estrutura familiar, na situacdo socioeconémica da familia, no emprego dos pais (as
condicbes alteram-se, o local, entre outras), até no local de habitacdo, entre muitas
outras mudancas que podem provocar alteracdes no desenvolvimento das pessoas
(Bronfenbrenner, 1994). Estes acontecimentos ou altera¢des que ocorrem ao longo do
tempo podem acontecer tanto num nivel do microssistema (como por exemplo o
nascimento de um irmdo ou o divdrcio dos pais), como ao nivel do mesossistema (por
exemplo o desemprego do progenitor e a sua duracdo) ou mesmo ao nivel do
macrossistema como um evento histérico, politico ou econdmico que produzem

mudancas sérias na educac¢ao dos filhos ou nas condi¢des socioecondmicas.

Em suma, a Teoria Bio ecolégica do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner,
afirma que o desenvolvimento humano ocorre através das interacdes reciprocas e
cada vez mais complexas entre a crianca, os adultos e os objetos e simbolos do

ambiente a sua volta, as quais devem ocorrer numa base regular ao longo do tempo. O



ambiente é um elemento fundamental para haver desenvolvimento, pois sdo os
recursos que ali se encontram que influenciam o desenvolvimento. Para além disso,
ndo s6 o ambiente mais préximo da crianca é fundamental, mas os contextos mais
amplos (os diferentes sistemas ecoldgicos) determinam diretamente a forma como os

recursos do ambiente estdo organizados e serdo utilizados.

Por ultimo, este modelo relembra-nos que os resultados do desenvolvimento obtidos
através dos processos proximais, surgem em funcdo ndo sé do ambiente, mas
dependem também das caracteristicas individuais, inclusive as caracteristicas

genéticas das criancgas (Prati et al., 2008).

1.2. Contributos recentes sobre Desenvolvimento Humano

Desde sempre que os estudiosos partem do principio que as criancas devem crescer
para ser bons cidadaos bons trabalhadores, terem uma vida familiar e moral aceitavel
e serem felizes enquanto desempenham os diferentes papéis. No entanto nem todos
os adultos atingem este patamar. Sem adultos saudaveis e produtivos nenhuma
sociedade progride e sobrevive dai a importancia da investigacdo na drea do

desenvolvimento infantil.

Presentemente muitos estudos nesta area incidem em dominios como o
desenvolvimento cognitivo e o desenvolvimento social e emocional, uma vez que se
considera que estes estudos poderdo compreender melhor e até ajudar a prevenir
problemas comportamentais que causam tanto prejuizo a sociedade. Neste sentido
tem havido enormes avan¢os na compreensdao do desenvolvimento intelectual

emocional e social das criancas, adolescentes e adultos.

Sameroff (2010) relembra que os modelos que usava para compreender as mudangas
individuais ao longo do tempo tornaram-se cada vez mais complexos passando desde o

modelo interativo, para o transacional até a um modelo dindmico com multiniveis.

Importa aqui introduzir a questdo de “nature versus nurture” que durante décadas
tem vindo a ocupar investigadores. Esta questao surge normalmente quando a crianga
apresenta problemas: quem é o responsavel? S3o os pais? Sdo os professores? As

criancas? Os investigadores atualmente sabem que sdo as diversas dimensdes que
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podem ter responsabilidade, isto é, por um lado o ambiente pode ser responsavel, por
outro as caracteristicas individuais também desempenham o seu papel (Sameroff,
2010). A este propdsito o mesmo autor acrescenta que com os avancos da
neurociéncia e da biologia molecular surgiram contributos fortissimos para a
compreensao das nossas diferengas individuais e a forma com o desenvolvimento se

processa.

Nash (1997) explica que atualmente sabe-se que, quando nasce, um bebé tem mil
milhGes de neurdnios. Possui também um bilido de células gliais que protegem e
alimentam os neurénios. Ja tem praticamente todas as células nervosas que ira ter,
mas as ligacdes entre elas ainda nao se estabilizaram. Nesta altura o bebé produz
milhares de milhGes de ligacdes entre os neurdnios — as chamadas sinapses,
provocando transformacoes extraordindrias no cérebro. Quando nasce, o bebé
consegue ver, ouvir, sentir e reagir ao tato mas tenuamente. E o tronco cerebral que
conclui as suas ligacdes. Durante os primeiros meses de vida do bebé ha um inumero
infindavel de novas sinapses. Aos dois anos de idade, o cérebro de uma crianca contém
duas vezes mais sinapses e consome o dobro da energia que o cérebro de um adulto
normal. Esta riqueza de ligacOes permite que o cérebro de uma crianga seja
extremamente flexivel e moldavel. As suas capacidades de adaptacdo sdo tdo grandes
gue uma crianga que sofra um acidente e possa perder todo um hemisfério cerebral
pode conseguir tornar-se um adulto funcional. Nas mesmas circunstancias um adulto
estaria condenado a viver com sequelas gravissimas. O que faz com que as liga¢des do
cérebro ocorram, sdo as experiéncias repetidas que a crianga tem ou lhe promovem,
como escutar uma cangao, procurar tocar num objeto, observar um rosto ou um
mobil, entre muitas outras. Sdo estes estimulos e experiéncias que provocam as
ligacGes cerebrais e o seu respetivo desenvolvimento. Por isso sempre que o bebé se
encontre num ambiente pobre em estimulos ou mesmo de priva¢cdao sensorial vai
sofrer, ndo se desenvolvendo como desejavel. Esta mesma autora (1997), prossegue
referindo que atualmente ja existem estudos que afirmam que por exemplo criancas
gue ndo sdo acariciadas ou que ndo brincam, desenvolvem cérebros 20 a 30 % mais

pequenos do que seria normal para a sua idade.
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Nesta otica e retomando os conceitos de “Nature versus Nurture”, Sameroff (2010)
descreve esta relagdo com a imagem do Yin e Yang, onde existe uma unido nos

opostos e uma interpenetragdo dos opostos (fig.1).

Figura 1: Unidade de opostos (Nature versus Nurture) em intima relagdo

(adaptagdo de uma figura de Sameroff, 2010)

O trabalho de Piaget e as suas teorias sobre os estddios de desenvolvimento cognitivo
vem reforgar esta ideia de conjugacdao entre estas duas dimensdes. Embora ele
coloque a fonte de desenvolvimento no desenvolvimento cognitivo da crianca, este so
é possivel através da experiéncia. Sem as interacdes com o ambiente a sua volta a
crianga ndo experiéncia e por sua vez ndo aprende e ndo se desenvolve. A estes

processos dialéticos Piaget apelidou de acomodacao e assimilagao.

Na perspetiva dialética da “Nature versus Nurture” ambas interagem mutuamente,
sendo que uma depende da outra, refere Sameroff (2010). Por exemplo, a este
respeito, o mesmo autor adiciona uma perspetiva dindmica a relacdo entre o individuo
e o contexto em que ele se encontra. Numa fase inicial o bebé comega por conseguir
regular a temperatura, a fome, para mais tarde passar a conseguir regular a atencao,
as relagdes sociais e o comportamento. No entanto a autorregulagdo acontece
essencialmente num contexto social onde existe a “regulacdo dos outros”, isto é, a
capacidade de autorregulacdo é muito influenciada numa primeira fase pela regulacdo
providenciada pelos cuidadores primdrios. A capacidade de autorregulacdo resulta

também muito das acGes dos outros sobre nds relembra Sameroff (2010).
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Atualmente Sameroff (2010) vé o desenvolvimento humano como um sistema
biopsicossocial dinamico, onde diferentes teorias do desenvolvimento humano sao
congregadas numa so.

Guralnick (2011) por seu lado a propdsito do desenvolvimento da crianga introduz um

novo conceito que denomina por Abordagem ao Desenvolvimento Sistémico (ADS).

Competéncias cognitivas e sociais da crianga

Processos organizacionais
Recursos Pessoais

Fatores

1
[}
[}
[}
[}
| de stress

v

Padrdes de interagdo da Familia

Recursos da Familia

Figura 2. Trés niveis da Abordagem ao Desenvolvimento Sistémico que ilustram as inter-relagGes e

influéncias reciprocas incluindo os fatores de stress do sistema (figura adaptada de Guralnick, 2011)

Este modelo apresentado por Guralnick (2005b), citado por Guralnick (2011), em
sintese pressupde trés niveis de atuacdo: 1) Em primeiro lugar é necessario perceber
como é que a crianca utiliza os seus recursos pessoais tais como a cognicdo, a
linguagem, a parte motora, as capacidades sensoriais e competéncias socio-
emocionais, assim como 0s seus processos organizacionais (como a metacognicao a
motivacdo, a regulacdo emocional, entre outros), para aumentar a sua competéncia
social e cognitiva ao longo da sua infancia; 2) Em segundo lugar importa identificar as
influéncias ambientais que promovem o desenvolvimento social e cognitivo da crianga.
Estas influéncias resultam das interacdes e dindmicas familiares que envolvem a
crianca. O padrdo de interacdo que a familia estabelece depende de muitos fatores,
incluindo o ajustamento que as familias tém que fazer perante a chegada de uma
crianca. Para além disso as carateristicas pessoais da crianca influenciam as interagdes

gue os pais estabelecem com a prdpria crianca. Claramente padrdes de interacdo
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semelhantes podem ter efeitos diversos junto de criangas com caracteristicas
diferentes; 3) Por ultimo, a ADS exige que haja uma identificacdo dos recursos da
prépria familia uma vez que sdo estes recursos que determinam em muitos aspetos, as
interagdes familiares positivas. A respeito dos recursos aqui mencionados importa
referir que por um lado falamos dos recursos materiais, como recursos financeiros e
apoio social, mas por outro estamos a referir-nos as caracteristicas pessoais dos
préprios progenitores, como: salude mental e fisica, capacidades intelectuais, atitudes,
entre outras.

Quando neste modelo introduzimos uma crianca com NE, estamos a introduzir fatores
de stress que vao influenciar diretamente os padrdes de interagdo que a familia vai
estabelecer com a criancga, assim como no dmbito dos recursos que a familia possui. Se
por acaso a familia possui recursos insuficientes ou limitados, ja antes da crianca
nascer, este facto vai influenciar também diretamente e de forma negativa as
interagdes que a familia estabelece com a crianga, tendo efeitos no desenvolvimento
da crianca. E o que consideramos atualmente como Risco Ambiental.

Nesta sequéncia a IP surge aqui como tendo como principal objetivo restaurar e
estabelecer junto das familias padrées de interacdo o mais otimizados possivel de
modo a que contribuam para um bom e adequado desenvolvimento da crianca.
Através deste modelo, enfatiza-se ndao s6 a centralidade da familia mas a centralidade
das relacoes entre filhos e pais e como se deve trabalhar no sentido de promover o
desenvolvimento da crianca. No caso de situagbes de criangcas com NE, Guralnick
(2001), citado por Guralnick (2011), defende que o ADS constitui-se como um
elemento chave para a intervencdo precoce, uma vez que este modelo segundo o seu
autor constitui-se como uma moldura conceptual e estrutural para repensar e

redesenhar a IP.

Com a Teoria de Bronfenbrenner e os restantes autores que se debrugaram sobre o
desenvolvimento humano, houve ao longo destes ultimos anos um repensar completo
no que diz respeito a IP e como o apoio a Familia deveria ser promovido e
implementado, nomeadamente os principios gerais que devem definir o trabalho
direto com as Familias de criancas com NE (Dunst, 1985; cit. por Dunst &Trivette,

2009b).
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1.3. Principios gerais para Capacitar as Familias

Entre os avangos conseguidos gostariamos de destacar estes autores que neste

processo de repensar a IP foram ao longo dos anos construindo um conjunto de

principios gerais para Capacitar as familias de criangas com NE (Dunst, Trivette & Deal,

1988; Dunst, Trivette & Deal,1994; Dunst & Trivette, 2009b). Estes oito principios

gerais estabelecem linhas de orienta¢do para a intervencdo baseada na familia tendo

como objetivo principal promover a sua Capacitagdo e Empoderamento. Passamos a

descreveé-los:

1)

2)

3)

A Familia passou a ser reconhecida como Sistema Social, sendo que a
intervengdo prestada deve providenciar apoio para os diferentes membros da
familia, que direta ou indiretamente vao influenciar a crianca, os pais e no
fundo o funcionamento da propria familia (Dunst, Trivette & Deal, 1988; Dunst,

Trivette & Deal, 1994);

A Familia passou a ser reconhecida como unidade de Intervengdo e nao
somente a crianga. Quando se promovem 0S apoios e recursos necessarios a
familia, estamos a fornecer aos pais tempo, energia e competéncias para eles
terem oportunidades de desenvolvimento e aprendizagem com os seus filhos
tal como enfatiza Bronfenbrenner (1979). A este respeito McWilliam (2003)
acrescenta que o bem-estar de cada membro da familia afeta todos os outros,
por isso uma familia com uma crianca com NE necessita de apoio para tentar
minimizar o stress, manter ou melhorar os relacionamentos entre os membros
da familia, e apoiar os diferentes membros na manutencgao da sua identidade

como familia mesmo com uma crianga com NE;

O Objetivo principal da intervengcdo passou a ser o de promover o
Empoderamento da familia. Rappaport (1981), defende que o
Empoderamento é conseguido quando se criam oportunidades as familias para
adquirir conhecimentos e competéncias que os ajudem a lidar melhor com os
desafios diarios, dando-lhe bem-estar e o sentimento de controle. Sobre isto
Dunst, Trivette e Deal (1994) apresentam-nos trés condicdes que contribuem
para o desenvolvimento de relacionamentos promotores do empoderamento:

a) em primeiro lugar devemos partir do pressuposto que as familias ja sdo
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4)

5)

6)

competentes ou que tém a capacidade para se tornarem competentes; b) em
segundo lugar, sempre que a familia ndao demonstra competéncia isto ndo é
devido as suas limitagdes ou défices, mas é antes uma falha dos sistemas
sociais que nao permitiram a criagdo de oportunidades para a competéncia ser
demonstrada ou aprendida por parte das familias. Criar oportunidades para
que a competéncia se manifeste ou seja desenvolvida é o que se chama de
experiéncias de capacitacdo segundo os mesmos autores (1994); c) por ultimo a
pessoa ou a familia devera verificar uma mudanga de comportamento nas suas
préprias a¢des assim como um sentimento de controle sobre a sua prépria

vida. Quando isto acontece significa que a pessoa esta empoderada.

Apoiar as familias passou a ter como alvo promover o funcionamento familiar
de uma forma que garanta a aquisicdo de competéncias que permitam um
maior controlo das atividades quotidianas e os acontecimentos de vida conclui
Carkhuff e Anthony (1979) citado por Dunst e Trivette (2009b). Esta é uma
abordagem proativa a familia, uma vez que a intervencao foca-se nas forcas e
capacidades da familia dando-lhe conhecimentos e tornando-a mais
competente de forma a promover o seu funcionamento, em vez de tentar

corrigir os problemas ou défices da mesma (Dunst, Trivette & Deal, 1994)

Importa focar a atengdo na familia para encontrar as necessidades de
intervengdao. Quando as necessidades de intervengao sao identificadas através
da familia, estamos a incentivar as familias a usar as suas forcas e capacidades
para obter os necessdrios recursos e apoios que precisa. Hobbs (1975) citado
por Dunst, Trivette e Deal (1994), diz-nos que o profissional de IP devera saber
gue sdo os pais que assumem totalmente a responsabilidade pela crianga e que
nenhum pai pode ser substituido por profissionais que aparecem
pontualmente. Uma intervenc¢ao individualizada e responsavel promove na
familia a capacidade para identificar e reconhecer as suas proéprias
necessidades de modo a que eles se sintam mais competentes e capazes

(Dunst, Trivette & Deal, 1994);

Identificar os pontos fortes e as forgas das familias para poder apoiar o

funcionamento da familia. Este principio parte da crenga que todas as familias
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tém aspetos fortes e capacidades em si para se tornarem mais competentes, tal
como postula Rappaport (1981). A este respeito Garbarino (1992) acrescenta
gue as intervencdes baseadas nas forcas das familias sdo mais produtivas do
que aquelas cujo intuito é corrigir as fraquezas ou limitagdes das familias. Por
seu lado, Dunst, Trivette e Mott (1994) citados por McWilliam (2003),
relembram que o objetivo do IP deve ser o fortalecimento do seu
funcionamento de modo a que as familias sejam cada vez menos dependentes
da ajuda dos profissionais. Nesta abordagem ¢é essencial que haja
conscientemente uma énfase nos pontos fortes das criancas e das suas familias

e ndo somente nas suas fragilidades ou limitagdes;

7) Usar as redes de apoio informais como fonte de recurso primario para ir ao
encontro das necessidades das familias foi outro principio fundamental que se
descobriu para promover a capacitacdo das familias. A este respeito Jung
(2012) mais tarde acrescenta que para que a intervencdo seja adequada, os
profissionais de IP precisam, previamente, de obter uma nocao da familia em
questdo, dos respetivos apoios informais e formais e das suas redes sociais de
interacdo. No fundo entender a ecologia da familia é tdo fundamental para a
concecdo da intervencdo como compreender o desenvolvimento da crianga,

reforca Jung (2012);

8) O profissional deve adotar um conjunto de procedimentos junto da familia
que promovam a capacitacdo e ndo a dependéncia. Sobre isto Rappaport
(1981) refere que as praticas de empoderamento requerem por parte do
profissional uma rutura com as tradicionais formas de relacionamento entre o
profissional e a familia. Nesta abordagem as rela¢bes entre profissionais e
familias que promovam parcerias em vez de relacdes paternalistas sdo mais
valorizadas, uma vez que se parte do principio que é na partilha dos
conhecimentos, competéncias e recursos que ha maiores beneficios para todos

os participantes (Dunst, Trivette & Deal, 1994);

Posteriormente, na mesma linha de pensamento McWilliam (2003) acrescentou mais
alguns principios que determinam a forma como as PCFs se devem operacionalizar

junto das Familias. Para além de mencionar que a Familia passou a ser unidade de
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intervencdo e que se deve enfatizar os pontos fortes da familia e ndo sé as fraquezas
como principios primordiais na interven¢dao, McWilliam (2003) vai mais longe e

prossegue com os seguintes principios:

1) As prioridades identificadas pela familia devem ser priorizadas: as
prioridades da familia consistem naquilo que os pais e/ou tutores consideram
importante para os filhos ou para toda a familia e estas podem ser diferentes
de familia para familia. O importante é garantir que as interveng¢des serao
concebidas e implementadas de acordo com o que é importante para elas e

ndo de acordo com a opinido dos profissionais;

2) A intervengdo ou prestagdo de servigos deve ser personalizada, isto é, a
intervencdo centrada na familia parte do paradigma que cada familia é
Unica e por isso os servicos devem ser pensados individualmente a fim de

assegurarem a melhor op¢ao para cada familia;

3) E importante ter em conta as mudangas ocorridas nas familias: é
fundamental que os profissionais estejam atentos a quaisquer mudangas e
gue estejam dispostos a adaptar os servicos e os planos de intervencao

para as integrar;

4) Os valores e a cultura familiar devem ser respeitados, ou seja, é
necessario intervir procurando nao perturbar ou alterar as rotinas e

habitos familiares, mas ajuda-las a encontrarem o equilibrio que desejam.

Todos estes principios aqui apresentados remetem-nos para o coragao das PCF que se
podem assumir como um conjunto de praticas ou procedimentos que determinam a
forma de trabalhar com a familia, baseadas nas necessidades e prioridades da familia e
que tém como propdsito reforcar as suas competéncias (Dunst, Trivette & Deal, 1988).
Pereira e Serrano (2014) enfatizam ainda esta ideia lembrando que o apoio a crianca
no ambito da IP tem um grande impacto na familia e que o apoio a familia tem um
grande impacto na crianca. Por isso as familias deverdo poder escolher o seu nivel de
envolvimento no programa de intervencdo e que os profissionais deverao respeitar os
objetivos e prioridades da familia, mesmo quando estes divergem substancialmente

das suas opinides.
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2. A Intervencao Precoce em Portugal

Os primeiros programas da IP, foram desenvolvidos nos Estados Unidos nos anos
sessenta e eram dirigidos a criancas em situacdo de risco ambiental. Neste contexto o
governo iniciou como uma medida politica no campo da educagdao pré-escolar, o
Projeto Head Start em 1965, um programa de natureza compensatdria que tinha como
principal objetivo contrariar os efeitos negativos dos ambientes de pobreza e privagao
sociocultural em que muitas criangcas se encontravam na altura. Estas criancas
passaram a ter acesso ao ensino pré-escolar, tendo por isso no contexto escolar uma
intervencdo educativa. Este projeto tinha também como objetivo acompanhar estas
mesmas criancas em termos médicos e sociais, uma vez que promovia visitas
domicilidrias, encaminhamentos para os pais, nomeadamente na busca de emprego,
entre outras medidas de apoio social. De acordo com Leitdo (1989) estes programas
tiveram uma primeira fase de euforia uma vez que efetivamente, se verificavam
ganhos substanciais imediatos. No entanto mais tarde também se tornou claro que
sem continuidade ao longo do tempo os resultados da intervengao educativa precoce
ndao eram mantidos. Durante os anos setenta foram efetuados um nimero significativo
de projetos de investigacdao experimentais no sentido de estudarem mais a fundo as
diversas dimensdes dos programas de IP. Em Portugal a evolucdo do Sistema de
Intervengdo Precoce esteve diretamente relacionado com o desenvolvimento das
areas da saude, educacdo e com as politicas de apoios social refere Bairrdo (2001)

citado por Pinto et al. (2012).

Por volta dos anos 80 preocupacdes sobre as questdes relativas ao IP, trouxeram a
Portugal alguns especialistas dos Estados Unidos da América e da Inglaterra que
promoveram o aparecimento particularmente de dois projetos inovadores nesta area
(Bairrdo& Felgueiras, 1978; cit. por Pinto et al., 2012).

Um dos projetos que teve um grande impacto nas praticas do IP em Portugal foi o
“Portage Programe for Parents” desenvolvido no distrito de Lisboa nos principios dos
anos 80 sob a direcdo dos Servicos de Orientacdo e Intervencdo Psicolégica. Este
projeto trouxe novos pressupostos tais como: planos individuais; coordenacdo de

servicos; sistema de visitas domicilidrias; treino e supervisdo para promover
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oportunidades de colaboracdo interdisciplinar (Felgueiras & Breia, 2005: cit. por Pinto
etal., 2012).

O segundo projeto desenvolvido foi desta vez em Coimbra em 1989. Inspirado mais
uma vez em praticas internacionais e na Legislacdo americana, este projeto tinha como
principais objetivos: a) desenvolver um sistema de IP articulado e interdisciplinar; b)
utilizar os recursos ja existentes na comunidade; c) abranger todo o distrito (na altura
foram criadas 17 equipas de intervencdo); d) proporcionar servicos individualizados a
criangas em risco e com Necessidades Educativas Especiais (NEE) com idades inferiores
a 3 anos e suas respetivas familias; e) capacitar e formar os profissionais envolvidos e
criar redes de colaboragdao com outros profissionais em Portugal e no estrangeiro; f)
contribuir para a criacdo e desenvolvimento de legislacdao adequada.

Pelas boas praticas e em particular pela coordenacdo de servicos, e o apelo a um
modelo de transdisciplinaridade, o Projeto Integrado de Intervengdo Precoce de
Coimbra acabou por ser o percursor do modelo nacional (Serrano & Boavida, 2011).
Durante os anos 90, verificou-se que os servigcos de programa para programa tinham
grande variabilidade em varios aspetos tais como: nivel da intensidade, objetivos,
formas de avaliacdo, envolvimento parental, duracdo da intervencgao, populagao alvo,
entre outros (Boavida et al., 2009; European Agency for Development in Special Needs
Education, 2005; Veiga, 1995: cit. por Pinto et al., 2012). Por outro lado, a nivel
nacional verificaram-se os seguintes aspetos: a) a maioria das criancas que usufruiam
dos servicos da IP tinham mais de 3 anos (cerca de 83%) e so cerca de 25% das criancas
comecgavam a ter apoio da IP antes dos 3 anos; b) o apoio era essencialmente numa sé
area de intervencdo e a mesma era predominantemente centrada na crianga; c)
auséncia de enquadramento tedrico na formacdo em IP; d) falta de supervisao; e) falta
de programas de avaliacdo. (Bairrdo & Almeida, 2002,2003: cit. por Pinto et al., 2012).
Neste contexto tornou-se fundamental a necessidade de criar um modelo organizado
gue integrasse todas as necessidades e que dividisse as responsabilidades deste
mesmo sistema pelos diferentes ministérios, a saber Ministério da Educacdo, da Saude
e o atual Ministério do Trabalho e da Seguranca Social. Os representantes destes trés
ministérios em conjunto formaram em 1994 um grupo de trabalho com o objetivo de
criar a primeira legislacdo da Intervencdo Precoce em Portugal, a qual surge com a

publicacdo do Despacho Conjunto n2 891/99 em 1999 (Pinto et al., 2012). Ainda
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segundo estes mesmos autores esta legislacdo refletia com clareza alguns dos
principios inovadores tais como: a) coordenacao intersectorial entre a educagdo, saude
e seguranca social tanto ao nivel local, regional e nacional; b) transdisciplinaridade e
coordenacdo de servigos; ¢) PCF baseadas nas necessidades das familias e suas fontes
de apoio e recursos formais e informais; d) papel preventivo ao intervir com criancas
de risco.

No entanto apesar de com esta legislacdo alguns dos principios tedricos do que é hoje
a IP, estivessem patentes, tais como a introduc¢do da figura do Coordenador de Caso, a
obrigatoriedade de elaborar o Plano Individual de Intervencdo, a promoc¢do do
envolvimento da familia em todo o processo, o trabalho inserido na comunidade e a
coordenacdo e articulacdo entre diferente organismos e setores publicos, a verdade é
que esta legislacdo nao foi implementada em todo o pais tal como se previa, devido a
uma série de dificuldades na implementac¢do do referido Despacho. De acordo com
Felgueiras et al. (2006), citado por Pinto e colaboradores (2012) os constrangimentos e
assimetrias regionais, estiveram relacionadas com dificuldades em implementar de
forma integrada, as atividades dos diferentes setores da educacdo, saude e seguranca
social, assim como limitagbes financeiras e na formag¢ao de profissionais e sua
supervisao.

Para além disso, outros estudos a nivel nacional, referem que as dificuldades também
se situaram ao nivel das discrepancias que surgiram entre os valores e ideias dos

profissionais sobre as PCF e as suas praticas reais (Pereira e Serrano, 2014).

2.1. O que mudou com o Decreto-Lei n2 281/2009 de 6 de outubro

Tendo como pano de fundo os desenvolvimentos descritos no capitulo anterior, no
que diz respeito ao surgimento da IP em Portugal, na sequéncia dos principios
estabelecidos na Convencgao das Nag¢des Unidas dos Direitos da Crian¢a e no ambito do
Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade 2006-
2009, foi finalmente criado, ao abrigo do Decreto — Lei n2 281/2009 publicado no
Diario da Republica a 6 de Outubro, o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na

Infancia (SNIPI).

21



O SNIPI tem a missdo de garantir a Intervencdo Precoce na Infancia (IPl), entendendo-
se como um conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga e na familia,
incluindo acdes de natureza preventiva e reabilitativa, no ambito da educacdo, da
salde e da acdo social tal como se pode ler no seu artigo n? 1 “garantir condicbes de
desenvolvimento das criancas com fungbes ou estruturas do corpo que limitam o
crescimento pessoal, social, e a sua participagdo nas atividades tipicas para a idade,

bem como das criang¢as com risco grave de atraso de desenvolvimento”.

O SNIPI resulta da articulagdo e do trabalho coordenado de trés ministérios: Ministério
do Trabalho e da Solidariedade Social, Ministério da Salude e o Ministério da Educacao,
tendo como ambito de atuacdo as criancas entre os 0 e os 6 anos com alteragbes nas
funcdes ou estruturas do corpo ou com risco grave de atraso de desenvolvimento
(artigo 29). Ainda de acordo com o referido Decreto — Lei considera-se IP na Infancia o
“conjunto de medidas de apoio integrado centrado na criang¢a e na familia, incluindo
ac¢les de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no dmbito da educagdo,

da saude e da agdo social” (artigo 3).

Interessa referir que esta nova Legislacdo veio de uma forma muito direta congregar
os pressupostos vigentes do que atualmente se pensa sobre desenvolvimento infantil,
Intervencdo Precoce e Praticas Centradas na Familia, em particular os principios que
Guralnick preconiza no Modelo de Desenvolvimento Sistémico ou na Abordagem de
Desenvolvimento Sistémico ja anteriormente aqui referida.

De acordo com Pinto et al. (2012) o Decreto- Lei 381/99 reflete os trés principais
aspetos preconizados por Guralnick (2001,2005,2011) no que diz respeito ao Modelo

Sistémico de Desenvolvimento, a saber: a) Principio da Orientacdo, ou seja a

intervencdo é implementada de acordo com as necessidades da familia e deve apoiar
as familias no acesso aos apoios no ambito educacional, social e de saude; b) Principio
da inclusdo, o apoio deve ser prestado nos contextos naturais em que a crianga se
move, maximizando a participacdo da crianca e das suas familias nas atividades da
comunidade. Este Decreto-Lei no seu artigo 42 prevé que os profissionais deverao
identificar junto da comunidade as diferentes fontes de apoio e recursos necessarios
para aquela familia; para além disso deve haver uma coordenacao direta e facil entre

os profissionais de IP e os restantes educadores ou professores da creche ou jardim-
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de-infancia. Em suma esta legislagdo vem defender de forma muito clara o direito a

inclusao por parte da crianga; c) Principio da Integracdo e Coordenacdo: no artigo 52

deste mesmo Decreto- Lei podemos verificar a estrutura e o funcionamento previsto
do SNIPI, nomeadamente no que diz respeito a coordenac¢do que deve existir entre os
trés ministérios envolvidos. No entanto, segundo Pinto et al. (2012) este é um

processo ainda muito desafiante e que ainda carece de melhorias.

Com a implementacao deste Decreto-Lei podemos destacar vdrios aspetos positivos e
inovadores que este novo modelo trouxe, nomeadamente: a) a universalidade do
acesso aos servicos de IP a maior responsabilidade dos técnicos e organismos publico;
b) a articulacdo dos trés Ministérios em colaboracdo direta com a Familia; c) a
vigilancia das criancas e familias que, embora ndo imediatamente elegiveis, requerem
avaliagdo periddica, devido a natureza dos seus fatores de risco e probabilidades de
evolucdo; d) a elaboracdo de um Plano Individual de IP (PIIP) que “consiste na
avalia¢do da crian¢a no seu contexto familiar, bem como na definicdo das medidas e
acdes a desenvolver de forma a assegurar um processo adequado de transicdo ou
complementaridade entre servicos e instituicoes.” (artigo 82 alinea 1); e) a detecdo e
sinalizagdo de todas as criangas com risco de alteracdes ou altera¢des nas fungdes e
estruturas do corpo ou risco grave de desenvolvimento; f) a mobilizacdo de todos os

recursos disponiveis no ambito de uma politica de integrag¢ao social moderna e justa;

2.2. Funcionamento do Sistema Nacional de Interveng¢do Precoce na Infancia (SNIPI)

Em termos de funcionamento, o SNIPI é uma organizagcdo com uma estrutura vertical
sendo encabecada por uma Comissdo de Coordenacdo que compreende cinco

subcomissdes de coordenacao regional.

A Comissdao de Coordenacdo tem como principal funcdo garantir a articulacdo das
acdes desenvolvidas em cada ministério. E constituida por representantes dos trés
ministérios: Ministério da Solidariedade e da Seguranca Social (MSS); Ministério da
Educacdo e Ciéncia (MEC) e Ministério da Saude (MS). As competéncias desta
Comissdo de Coordenacdo passam por: a) Articular as acdes dos ministérios; b)
Assegurar a constituicdo de equipas multidisciplinares interministeriais para apoio aos

PIIP; c) Acompanhar, regulamentar e avaliar o funcionamento do SNIPI; d)Definir
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critérios de elegibilidade das criancas, instrumentos de avaliacdo e procedimentos
necessarios a exequibilidade dos PIIP; e) Elaborar o plano anual de acgdo,
estabelecendo objetivos a nivel nacional; f) Sistematizar informacdo e elaborar um
guia nacional de recursos; g) Criar uma base de dados nacional, com vista a
centralizacdo da informacdo pertinente relativa as criangcas acompanhadas pelo SNIPI;
h) Promover a formacao e a investigagdo no ambito da IPI; i) Apresentar relatdrios

anuais de atividade; j) Proceder a uma avaliagdo bianual do SNIPI.

Relativamente as cinco subcomissdes que existem no Norte, Centro, Lisboa e Vale do
Tejo, Alentejo e Algarve, as mesmas sdo constituidas por representantes dos trés
ministérios e o seu papel essencial consiste em transmitir as orientacdes da Comissao
de Coordenacdo aos profissionais que integram as equipas de IP — as chamadas
Equipas Locais de Intervencao (ELI). Para além disso também tém como funcgdes: a)
Gerir e coordenar os recursos humanos, materiais e financeiros de acordo com os
planos nacionais; b) Recolher e atualizar a informagao disponivel e o levantamento das
necessidades por Regido contribuindo para a base de dados nacional; c¢) Planear,
organizar e articular a acdo desenvolvida com as equipas locais de intervencdo e os
nucleos de supervisao técnica; d) Acompanhar a implementacdo das equipas locais de
intervencdo; e) Designar o elemento coordenador de cada ELI; f) Acompanhar os

nucleos de supervisao técnica de dimensao distrital;

Por ultimo as ELI sdo equipas pluridisciplinares constituidas com base em parcerias
institucionais que estabelecem o contacto direto com as familias muitas vezes através
da figura do Mediador de Caso e que possuem as seguintes responsabilidades: a)
Identificar as criancas e familias imediatamente elegiveis para o SNIPI; b) Assegurar a
vigilancia as criancas e familias que, embora ndo imediatamente elegiveis, requeiram
avaliagdo periddica, devido a natureza dos seus fatores de risco e probabilidade de
evolucdo; c) Encaminhar criangas e familias ndo elegiveis, mas carenciadas de apoio
social; d) Elaborar e executar o PIIP em funcdo do diagndstico da situacdo; e)
Identificar necessidades e recursos das comunidades da sua area de intervencao,
dinamizando redes formais e informais de apoio social; f) Articular, sempre que se
justifique, com as comissGes de protecdo de criancas e jovens, com os nucleos da

salde de criancas e jovens em risco ou outras entidades com atividade na area da
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protecdo infantil; g) Assegurar, para cada crianga, processos de transicdo adequados
para outros programas, servicos ou contextos educativos; h) Articular com os docentes
das creches e jardins-de-infincia em que se encontrem colocadas as criangas

integradas em IPI.

Relativamente ao distrito de Braga, de 2009 até ao momento foram criadas duas
Equipas Locais de IP, as chamadas ELI: a ELI Braga Colina Assucena e a ELI Braga

Saudavel.

As ELI em Braga sdao compostas por equipas transdisciplinares constituidas por:
médico, enfermeiro, educador de infancia, psicdlogo, terapeuta da fala, assistente
social e/ou terapeuta ocupacional. Os técnicos que pertencem a esta equipa
desenvolvem a sua interveng¢do junto das criancas e suas familias/cuidadores nos
contextos onde a crianca se movimenta que podem ser desde o domicilio, passando

pela creche, jardim-de-infancia, ama ou outros.

3. O que a investigacdo nos diz sobre os Beneficios da Intervengido Precoce

No que diz respeito a estudos relativos aos beneficios da IP para as familias, existem
inUmeros, tanto a nivel internacional como em termos nacionais. Em termos

internacionais destacamos os seguintes:

- O estudo longitudinal de ambito nacional sobre a Intervenc¢do Precoce realizado nos
EUA entre 1997 e 2007 (National Early Intervention Longitudinal Study — NEILS). Este
estudo acompanhou durante 10 anos, criancas identificadas com menos de 3 anos
com NE e suas respetivas familias que integraram os servicos de IP. Este estudo
concluiu que a maioria dos pais participantes considera que a IP teve um impacto
significativo na vida da sua familia. Cerca de 59% dos pais entrevistados reconheceram
gue com a ajuda e informacdo dada pela IP a vida da sua familia ficou muito melhor,
23% achou que a vida melhorou, no entanto 16% das familias disseram que a IP ndo
tinha provocado melhorias nas suas vidas e 1% afirmou que a vida familiar estava pior
do que antes de terem o apoio do IP. Este estudo também verificou que a maioria dos
pais (85%) sentem que sabem responder e cuidar das necessidades basicas que os

filhos apresentam, indo ao encontro do facto de que a IP apoia os pais na capacitacao
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para cuidar e ensinar os filhos. Relativamente ao trabalho com os profissionais e a
capacidade de acederem aos diferentes servigos, a maioria dos pais afirmou que
consegue trabalhar com os profissionais (96%) e cerca de 90% confirmou que sabe o
que deve fazer caso o seu filho ndo esteja a receber o apoio necessario. Este aspeto
remete-nos para o chamado “parent empowerment” segundo o estudo. Por ultimo
esta investigagcdao também mostrou que a maioria dos pais, com a ajuda da IP aprendeu
a reconhecer os apoios informais que tém, especialmente aquele que vem de

familiares e amigos.

- O estudo realizado pelo National Center on Outcomes Resources (NCOR) em 2000,
onde se entrevistaram pais de criangas com NE sobre o que esperavam da qualidade
dos servicos de IP. Através da utilizacdo da metodologia de “focus group”
entrevistaram separadamente pais de criancas com NE até aos 18 anos e pais de
adultos com NE. Os pais das criangas ainda acreditavam, na maioria dos casos, que o
sistema de apoio de alguma forma iria poder responder as necessidades dos seus
filhos. Por outro lado os pais de filhos ja adultos, e que ja lidam com o sistema ha

décadas, manifestavam menos otimismo.

Neste estudo os pais demonstraram que o que mais valorizam s3o os relacionamentos
gue conseguem construir ao longo do apoio (com o profissional e entre os membro da
familia). Um segundo aspeto muito valorizado foi a capacidade para tomar decisoes.
Ajudar as pessoas a tomar decisGes implica treina-las a decidir, ajuda-los a pensar
guando estdo implicitas escolhas dificeis e providenciar-lhes um conjunto de
alternativas. As familias também procuram apoio para que os ajudem a ter uma “vida

I"

normal”, como por exemplo conseguirem dormir uma noite completa, poderem sair
para jantar de vez em quando, ir ao cinema ou a igreja. Neste estudo também foi claro
gue um dos aspetos que valorizam é o facto de serem respeitadas na sua cultura,
costumes, linguagem, necessidades. Por fim as familias valorizam muito a sua relagao
com a comunidade local e desejam de alguma forma que o seu filho tenha relevancia

na mesma.

- Nunes (2010) também faz referéncia a um outro estudo (Fiamenghi & Messa, 2007),

no qual se conclui que a participacdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio
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pode ser muito util aos pais com criangas com NE, pois aumenta a quantidade de

informacgdes e dos recursos disponiveis;

- Dunst, Trivette e Hamby (2007), num outro estudo também apresentam trés dreas
que as familias reconhecem como sendo positivamente influenciadas pela IP: a
aquisicdo de conhecimento e informacdo; o desenvolvimento de competéncias e o
bem-estar e a qualidade de vida que adquirem. O mesmo autor (2000) ja tinha referido
gue nas PCF os pais devem ter um papel primordial na tomada de decisGes
relativamente ao seu envolvimento nos programas do IP e dos servicos de apoio a
familia. Neste sentido é essencial adotar uma postura de co- responsabilizacdo, onde
se considera que todas as pessoas tém pontos fortes e capacidades para se tornarem
mais competentes e que sdo capazes de tomar decisdes sobre os apoios mais
adequados ou as prioridades de intervencdo. Uma abordagem centrada na familia
envolve a crenga de que cada familia tem as suas préprias competéncias, capacidades,
talentos e pontos de vista. Os profissionais devem ter o papel de facilitar o
reconhecimento dessas mesmas capacidades e usar essas forgas. As familias que
usufruiram de Prdticas Centradas na Familia, relatam que essa intervencdo teve
influéncia positiva no empoderamento, na aquisicdo de sentimentos de bem — estar
tanto dos pais como da familia, na melhor identificacdo das fontes de apoio e recursos,
na coesao familiar na melhoria das interagdes pais-crian¢a, na satisfacdo parental

entre outros (Dunst, Trivette & Hamby, 2007).

- Bernheimer e Weisner (2007) desenvolveram um estudo longitudinal com cerca de
102 familias cujo um dos membros tinha debilidade intelectual e concluiram que
guando a intervencdo tem como foco exclusivo a crianca sem considerar a familia e o
contexto familiar, a eficacia dessas mesmas intervencgdes é diluida. Os mesmos autores
referem também que as perce¢bes que 0s pais tém sobre o apoio que recebem sdo

influenciadas pela condigao social e cultural da familia, os seus valores e prioridades.

- Mais recentemente Olsson e Roll-Pettersson (2012) realizaram um estudo que
investigou as percecdes e as experiéncias pessoais de pais de criangcas do pré-escolar
com debilidade intelectual que se encontram no sistema social da Suécia. Trabalharam
com 13 pais de 10 criancas. Através deste estudo estas investigadoras concluiram que

é essencial que os profissionais que trabalham com familias com criancas com NE
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reconhecam e compreendam os potenciais efeitos prejudiciais que uma criangca com
NE pode provocar numa familia, e que por outro lado, saibam que existe uma relagao
positiva entre as capacidades de realizacdo da crianca e o bem-estar dos pais, dai a

importancia de ajustar as intervencgdes a situacao geral da familia.

- Por dltimo a nivel internacional importa referir um estudo de Dunst e Trivette
(2009a). Estes investigadores realizaram uma meta-andlise de 47 estudos, tendo
concluido que as intervengdes dos profissionais junto das familias que seguem os
principios das PCF, aumentam as crencas de auto-eficdcia dos pais e a capacidade de
desenvolvimento da crianca. Através da andlise de mais de 2900 pais e cuidadores,
concluiu-se que a aplicacdo das PCF tém efeitos diretos na saude psicoldgica dos pais e
das criancas. Esta investigacdo partiu da hipdtese de que as PCF tém efeito direto na
nocao de autoeficdcia dos pais e na saude psicoldgica dos pais e que indiretamente
influenciam a saude psicoldgica dos pais através das nog¢des de autoeficacia que eles
apresentam. Este estudo concluiu que as crencas de autoeficdcia que os pais tém,
influenciam diretamente a saude psicolédgica da crianga e a saude psicolédgica dos pais,
e indiretamente influenciam a saude da crianca através da saude psicolégica dos pais

(ver figura 3).
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Figura 3: Modelo Estrutural da relagdo entre as PCF, as crencas de autoeficacia, a saude Psicoldgica dos

pais, a Saude Psicoldgica da crianca e as NE da crianga (adaptado de Dunst & Trivette, 2009 a)

- A nivel nacional, Nunes (2010) realizou, no ambito da sua tese de mestrado, um
estudo cujo objetivo era avaliar a qualidade de vida de familias com criangcas com NE,
relacionando os niveis de qualidade de vida com os servigos prestados pela IP. Este
estudo foi realizado com 82 familias do concelho do Porto que usufruiam do apoio de
uma ELI ha pelo menos 3 meses, tendo sido aplicado a cada uma destas familias o
WHQOL-BREF, um instrumento validado e aferido para populacdo portuguesa e que se
destina a avaliar a Qualidade de Vida em diferentes campos de atuacdo como a saude
e educacdo. Para além disso aplicou também um questionario que tinha como
propésito relacionar a qualidade de vida das familias com o apoio do IP. A autora
concluiu que as familias com criangas com NE consideram ter uma boa qualidade de

vida e que a IP influencia positivamente a mesma.

- Também ndo podemos deixar de mencionar o estudo de natureza quantitativa

diferencial e transversal que Pereira (2009) realizou, no dmbito da sua tese de
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doutoramento tendo como propdsito avaliar as praticas dos profissionais no que diz

respeito as PCF nos programas de IP em Portugal.

Os resultados desta investigacdo sugerem que os profissionais reconhecem o valor das
PCF como metodologia de intervengdo, no entanto a frequéncia com que
implementam estes principios ndo corresponde a importancia que ddo. No fundo foi
verificado uma discrepancia entre as praticas ideais e a realidade. Estes resultados
mostraram mais uma vez a necessidade de haver uma efetiva coordenacdo entre
salde, educacgdo, seguranca social e recursos da comunidade que de alguma forma o
novo Decreto-lei veio colmatar. Outro aspeto importante que esta investigacdo
demonstrou é que quando a IP é desenvolvida em contextos naturais da crianca (como
a casa a creche ou jardim de infancia) os resultados sdo superiores aos que ocorrem

em clinicas ou Centros de saude (Pereira & Serrano 2014).

- Por ultimo cabe aqui mencionar o estudo efetuado por Leite (2012), no ambito da
sua tese de mestrado, que teve como finalidade de investigacdo avaliar os apoios e
beneficios da IP nas familias do distrito de Braga. Esta foi uma investigacao de natureza
guantitativa, descritiva e indiferencial, no qual se aplicou o instrumento “Family
Benefits Inventory” (Harbin e Neal, 2003) a cerca de 126 familias apoiadas pelas
equipas da IP do distrito de Braga. Segundo a autora os resultados globais permitiram
concluir que as familias reconhecem obter beneficios pela participacdao da IP e

consideram receber a maior parte das vezes apoios por parte dos profissionais da IP.
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lll. METODOLOGIA

1. Desenho da Investigacao

De acordo com Jimenez (1986) citado por Almeida e Freire (2008) um plano de

investigacado é:

Um conjunto de procedimentos e orienta¢bes a que a observagdo de um
fendmeno ou a condugdo de uma investigagcdo devem obedecer tendo em vista
o rigor e o valor prdtico da informagdo recolhida, mormente para a testagem

das hipdteses inicialmente formuladas para o problema em estudo (p.81)

No que diz respeito a metodologia aplicada, decidimo-nos por uma investigacdo
qualitativa de Estudo de Caso, optando por um Estudo de Caso Multiplo (“multiple-
case study”) na medida em que iremos ouvir e observar varias familias relativamente

as suas percec¢des sobre o papel e a relevancia da IP nas suas vidas.

A opcdo por uma abordagem qualitativa justifica-se por se considerar a mais adequada
para o tipo de estudo que se deseja efetuar, uma vez que tencionamos “ouvir” o que
as familias tém a dizer sobre este assunto. A pesquisa qualitativa “compreende um
conjunto de diferentes técnicas interpretativas que visam descrever e descodificar os
componentes de um sistema complexo de significados” (Neves, 1996, p. 1). O mesmo
autor prossegue dizendo que a pesquisa qualitativa tem como alvo, a obtencdo de
dados descritivos mediante contacto direto e interativo do pesquisador com a situagao
ou objeto de estudo. O investigador procura assim compreender o fenédmeno, de
acordo com a ponto de vista dos participantes, da situacao estudada e a partir dai
estabelecer a sua interpretacdo desse mesmo fendmeno. No fundo o foco da
investigacdo qualitativa é a compreensdo mais profunda dos problemas e/ou
situagdes, sem preocupag¢do com a dimensdao da amostra ou com a generalizagdo dos
resultados. Atualmente acredita-se que no ambito da investigacdo qualitativa, as
historias individuais revelam significados comuns (Andrews et al.2000; cit. por Van

Hove et al. 2009).

Por outro lado Coutinho (2008), refere-nos que existem algumas limitagdes ou criticas

aos métodos qualitativos, nomeadamente o facto de que a investigacdo qualitativa
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pode ficar refém das légicas e perspectivas dos seus autores e do texto ser descritivo e
interpretativo o que faz com que naturalmente dependa da subjetividade do

investigador.

A mesma autora prossegue (2008) relembrando-nos que a questdo do rigor e da
credibilidade dos métodos qualitativos continua a existir. A questdo continua a ser:
como é que um investigador qualitativo prova que se pode confiar, acreditar e confiar
nos resultados obtidos através de em estudo qualitativo, quando investigacdo é
subjetiva e interpretativa? Ora segundo Lincoln e Guba (1991) citados por Coutinho
(2008), a credibilidade de uma investigacdo qualitativa obtém-se quando se submetem
os resultados “a aprovac¢do dos construtores das multiplas realidades em estudo” (p.8).
Ainda segundo os mesmos autores citados por Coutinho (2008) isto operacionaliza-se
através dos seguintes processos: a) o investigador deve investir tempo com os
participantes do estudo, conhecé-los e criar uma relagdo de confianca com os mesmos;
b) o investigador deve partilhar com alguém da area que seja capaz de escutar as
ideias e interpretacdes, que saiba analisar os dados obtidos e dé o seu parecer ou
visdo; c) o investigador deve dar aos participantes do estudo os resultados da andlise
feita para que eles possam verificar, confirmar a validar se as suas interpretacdes

correspondem de facto as suas ideias, sentimentos e percec¢des.

Escolhemos o Estudo de Caso como estratégia de investigacdo, uma vez que o estudo
de caso é a exploracdo de um sistema bem definido, ao longo de um periodo de
tempo, através de uma recolha profunda de dados, recolha essa que pode envolver
uma multiplicidade de fontes de informacdo. Segundo Yin (2003), o Estudo de Caso
usa-se como estratégia de pesquisa para contribuir para o conhecimento que temos de
fenédmenos individuais, organizacionais, sociais, politicos ou de grupo. O mesmo autor
(2003) acrescenta ainda que, “a pesquisa de estudo de caso caracteriza-se como um
dos mais arduos de pesquisa porque nao ha férmulas de rotina ...em particular se
envolver um projeto de casos multiplos” (p.81). No entanto a este respeito Herriott e
Firestone (1983), citados por Yin (2003) dizem-nos que as evidéncias resultantes de
casos multiplos sdo consideradas mais convincentes e o estudo em termos gerais é
visto com mais solidez. Yin (2003) prossegue esta ideia, afirmando que quando ha mais

do que um caso ou estudo, as conclusdes analiticas que surgirem desses casos serdo
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mais contundentes do que se for s6 um caso Unico, especialmente se, em

circunstancias e contextos diferentes, se conseguir chegar a conclusdes comuns.

Tendo estes pressupostos em mente, neste estudo partimos do principio que os
sujeitos que participaram no mesmo sao detentores de saberes e que é na relagdo que
estabelecemos com eles que procuramos compreender profundamente esta realidade.
A nossa inten¢do primordial foi sempre entender, compreender e interpretar em
detalhe as perce¢bes que quatro familias, acompanhadas ha pelo menos 6 meses por

uma equipa da Eli, tém acerca dos beneficios da IP nas suas vidas.

Apds a recolha dos dados e respetiva andlise houve o momento do chamado “peer
briefing” (Coutinho, 2008), neste caso, com a orientadora desta tese de mestrado que
juntamente connosco analisou os dados recolhidos dando sobre os mesmos preciosas
contribuicbes e pareceres. Por ultimo também apresentamos aos diferentes
participantes deste estudo os resultados obtidos para eles puderem validar os

mesmaos.

2. Participantes do estudo

O nosso grupo de participantes é constituido por 4 familias com criangas com NE entre
os 0 e 0s 6 anos, acompanhadas ha pelo menos 6 meses, por uma das ELI a operar em

Braga.

As criancas aqui caracterizadas e suas respetivas familias, apresentam todas um nome

ficticio para garantirmos a confidencialidade dos mesmos.
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2.1. Caracterizagao das Familias Participantes

2.1.1. Familia do Joaquim

Familia do Situagao Conjuge
Estado civil Habilitagoes
Joaquim Laboral entrevistado
Pai 36 anos Casado 62 ano Efetivo Nao
Mae 31 anos Casada 92 ano Desempregada Sim

Tabela 1 : Caracteriza¢do sumaria da Familia do Joaquim

A Familia do Joaquim, é um agregado nuclear constituido por trés pessoas. Vivem num
apartamento no contexto urbano da cidade de Braga. A mae, oriunda de uma familia
alargada quando casou, veio de outra cidade para morar em Braga, tendo desta forma
perdido o envolvimento e o suporte familiar a que estava habituada. Na altura da
mudanca estava gravida de 2 meses e tal como ela testemunha passava os dias

sozinha, uma vez que ficou desempregada com a mudanca de cidade.

“Esse apoio ndo tenho, da parte da minha familia eu ndo sou de cd sou de...,
também parte da minha depressdo teve a ver com minha mudan¢a, eu ndo
aceitei esta mudan¢a e eu vim para aqui grdvida de 2 meses e eu passei a
gravidez toda sozinha sem amigos sem ninguém porque o meu marido trabalha
muito e eu sai de uma familia de 6 irmdos, barulhenta com muitos primos.... e
passava o dia sozinha em casa fechada, numa cidade sem conhecer ninguém sem
amigos... e depois do J. nascer eu passava os meus dias sozinha sem ninguém...
da parte do meu marido a familia é daqui, damo-nos bem mas ndo temos muito
contacto, nunca me procuraram... eu também entendi que eles é que me deviam
procurar, ndo sei se fiz bem, mas damo-nos bem respeitamo-nos, vemo-nos no

7

Natal, na Pdscoa mas de resto mais nada....”.

O J. nasceu de parto normal no termo, com 3,285Kg de peso e 51 cm de comprimento.
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Joaquim Idade Habita com: Problematica | Tempode Frequénciae

(aquando diagnosticada | Apoio na local do Apoio da
ELI ELI atualmente
da
entrevista)
4 Anos, Pais, sem lvez/semana no
Autismo 2-3 anos
9 meses irmaos jardim de infancia

Tabela 2: Caracterizagdo do Joaquim quanto a problematica que apresenta e o apoio da ELI

Quando o J. nasceu a mde continuou a estar muito tempo sozinha, sem experiéncia,
sem a presenca da familia ou amigos, o apoio informal que de alguma forma a
ajudasse a enquadrar adequadamente o desenvolvimento do bebé e que a auxiliasse a

modelar o seu comportamento como mae.

“E assim: eu achava estranho ele ainda néo falar era a unica coisa que eu
notava... o abanar as mdos eu nunca tinha lidado, ndo sabia .... Eu ndo achava

isso anormal ele era bebezinho....”

Foi acompanhado desde os 15 dias numa Clinica Privada e aos 6 meses a mae ja notava
as estereotipias, no entanto como o pediatra nunca o mencionou considerou que seria
normal e que portante n3o se deveria preocupar. A medida que ele crescia, questionou
o pediatra sobre a linguagem, mas este nunca considerou muito relevante esta
guestdo, remetendo sempre para o facto de que era preciso aguardar até aos 3 anos

para depois se avaliar.

“0 J. estava a ser sequido pelo doutor... na Clinica... e ele sempre me tranquilizou
que tinhamos que esperar até aos 3 anos (em relag¢do a fala) porque geralmente
as criangas... e nunca me chamou a atencdo em relacGo ao ele abanar as
mdozitas, nada... Quando ele entrou para a escolinha...ele é que me aconselhou a
entrar no infantdrio...”porque é que ndo o coloca num infantdrio, porque

ajuda...”.
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Entretanto o pediatra aconselha a mde a colocar o J. numa creche, o qual ela
prontamente acedeu, tendo escolhido um infantdrio privado por considerar que dessa
forma estaria a dar o melhor ao seu filho. Com cerca de 2 anos ele vai para uma
creche. Nesse contexto a educadora verifica as dificuldades do J. e de imediato alerta a

made sobre as mesmas.

“..e entdo todos os dias sistematicamente quando eu o ia buscar até me
telefonava pra me dizer que o J. tinha dificuldades nisto e naquilo, naquilo, nédo
sei que mais... e... claro eu ndo andava bem...e deixei andar...até um ponto que
elas chamaram uma terapeuta da fala, mas ndo me disseram nada, para avaliar
o J. e foi ai que descambou... porque eu cheguei para o ir buscar, e ela mesmo
assim na entrada ...nunca mais me esquece, jd foi hd 3 anos ...e mesmo ali na
secretaria com os pais a chegar ela disse: “Olhe Id é assim: veio cd uma terapeuta
da fala para avaliar o J...”. Logo ai eu fiquei um bocado aborrecida porque ndo
Ihes custava nada me dizer... e depois ainda me apresentaram a conta... (isto jd
me aconteceu cada coisa) ... e ela diz que o J. tem problemas gravissimos, ndo so
na parte da linguagem mas que ele neste momento estd como um bebé de um
més...e claro a minha reagdo foi comegar a chorar... e ela disse: “Vocé tem que
pedir ajuda para o J. 0 mais depressa possivel porque o J. é um menino que tem

uma deficiéncia...”...

Perante estas informagdes a mde de imediato marca nova consulta em terapia da fala
numa outra clinica e informa-se sobre a Pediatra de Desenvolvimento. Marca também
uma consulta no Porto com uma especialista na area e retira o filho da creche onde ele

se encontrava por considerar que a mesma ndo estava a ser positiva para o filho.

Na consulta de desenvolvimento no Porto o J. é avaliado e o diagndstico é perentdrio:

autismo.

“Sim estivemos Id na sala mais de duas horas e ela (a médica) chegou ao fim e
com uma cara muito crua.... E ela disse: “E assim: eu jd vejo que a mde néo estd
bem, vejo que a mde realmente ndo estimulou o seu filho de forma alguma, que
também ndo estd bem, mas o que eu estou a ver aqui é autismo, autismo grave,

severo...”
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A Pediatra do Desenvolvimento encaminhou esta familia de imediato para a ELI do seu
contexto de residéncia. Simultaneamente os pais procuraram ajuda psicolégica sendo
gue desde essa altura até ao momento tanto a mae como o J. também recebem apoio

psicolégico no Porto.

Presentemente o J. estd integrado na sala dos 4 anos de um Jardim de Infancia em
Braga. E apoiado uma vez por semana no ambito desta resposta social pela ELI.
Frequenta também extra curricularmente ginastica e natacdo. E acompanhado em

Clinica privada em consulta de Psicologia, Psicoterapia e Neuropsicologia.

2.1.2. Familia da Sofia

ETNEIGE] Idade Estado civil Habilitagdes Situacao Conjuge
Sofia Laboral entrevistado
Pai 49 anos Casado 92 Ano Efetivo Sim

Mae 47 anos Casada 122 Ano Efetiva Nao

Tabela 3: Caracterizagdo sumaria da Familia da Sofia

A Sofia nasceu numa familia com mais duas irmas, respetivamente de 8 e 16 anos,

sendo por isso um agregado de 5 pessoas. Habitam no contexto urbano de Braga.

A gravidez foi vigiada e sem intercorréncias, as ecografias pré-natais foram sempre
descritas como normais. As 39 semanas a Sofia nasceu por cesariana por apresentar
um CTG n3o tranquilizador. Ao nascer a S. apresentava um indice de Apgar 9/10.

Nasceu com 3,585 Kg e comprimento de 48 cm.
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Idade Habita com: Problematica Tempode  Frequénciae

diagnosticada Apoio na local do Apoio da

(aquando

ELI ELI atualmente
da

entrevista)

3 Anos, 2 Paise 2irmds  Sindroma de 2-3 anos 1 vez/semana na

meses (8 e 16 anos) Sturge Weber creche

Tabela 4: Caracterizagdo da Sofia quanto a problematica que apresenta e o apoio da ELI

Segundo dados do progenitor o parto foi dificil e quase logo de imediato o pai

percebeu que algo nao estava bem.

“Sim e ela teve um parto dificil e teve uma equipa de médicos conceituada... eu
por acaso apercebi-me que havia algum problema...eu perguntei se estava tudo
bem e apercebi-me logo que ndo estava tudo bem... e aconteceu um episodio....
Quando eu chego a parte onde estdo as parturientes, onde estdo os bebés... e
estavam ld duas meninas... por acaso ainda ndo tinha visto a S....a S. quando
nasceu as manchas que ela tem eram mais roxas, eram um roxo vivo e eu
perguntei: “E aquela a minha filha?” “Néo, a sua filha néo é essa é aquela...” e
pronto quando eu olhei para o outro lado e vi.. prontos, aquele primeiro

impacto......pronto eu néo estava habituado, é normal...”

A S. nasceu com o Sindroma de Sturge Weber (doenca considerada rara), tendo com
frequéncia crises de epilepsia que normalmente conduzem ao internamento.
Apresenta um atraso acentuado em todas as areas de desenvolvimento e manchas
viscosas extensas na face (com predominio na face esquerda), tronco, membros e

perineo. Com 1 més de vida iniciou crises de epilepsia.

“Os médicos foram informando...depois de nascer ela passou para a
neonatologia...ficou mais alguns dias no hospital de Braga..em rela¢cdo a
informagdo ela era muito escassa, ndo sei se era por ser uma doenga rara, todos
a dizerem para nos informarmos a nivel da Internet outros diziam para néo ir... e

dentro desta doenca hd outras vertentes, hd situagées muito piores...”
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“...Prontos a informag¢do vai passando uma dica aqui outra ali, este é um caso de
doenca rara... e depois iamos a Internet e viamos vdrias teorias que até se
contradizem, cada caso é um caso.. e a evolu¢do depende também da
intensidade das terapias e essas terapias sGo muito caras e também ninguém nos

garante que vai melhorar...”

Devido ao facto deste Sindroma ser uma Doenga Rara, o desconhecimento em relagao
ao desenvolvimento da doenca ainda é muito elevado e o progndstico da mesma nao é

claro ou evidente.

Aos 6 meses 0s pais integraram a S. na creche, na qual ja tinham andado as suas filhas
e foi através da Creche que esta familia foi encaminhada para os servigos de IP, com
cerca de 6 meses. Logo depois da sinalizacdo para a ELI depois tiveram o primeiro
contacto com a equipa que a iria acompanhar. Presentemente a S. encontra-se
integrada na sala dos 2 anos e encontra-se bem adaptada a esta resposta social. E

apoiada pela ELI uma vez por semana no contexto da Creche.

Para além deste apoio a S. é acompanhada também pelas especialidades de
Dermatologia, Oftalmologia, Neuro pediatria. No que diz respeito a terapias a S.
usufrui de terapia da fala e hidroterapia duas vezes por semana e trés vezes por
semana de fisioterapia. Estas terapias sdo suportadas pelo seguro de saude do

progenitor.

2.1.3. Familia do Guilherme

Familia do Estado civil Habilitagbes Situagao Conjuge
Guilherme Laboral entrevistado
Pai 36 anos Casado Licenciatura Efetivo N3do

Mae 35 anos Casada 122 ano Part-Time Sim

Tabela 5: Caracterizagdo sumaria da Familia do Guilherme
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O Guilherme pertence a uma familia constituida por 3 pessoas, pai, mae e ele proprio
como o primeiro filho deste casal. A familia habita no contexto urbano de Braga num

apartamento alugado.

Esta foi uma gravidez de risco desde as 14 semanas, uma vez que nessa altura

detetaram que a mae tinha pedra na vesicula.

“..Porque as 14 semanas eu descobri que tinha pedra na vesicula e fiquei
internada logo uma semana, depois fiquei com gravidez de risco desde entdo,
nesse tempo quer com o obstetra quer com o cirurgido andamos a ver o que é
que iamos fazer porque, as infecbes poderiam afetar o G. e ao ndo tirar a pedra
ou ndo tirar a vesicula podiam fazer-me mal...o obstetra ndo queria mexer para
ndo prejudicar o bebé e o cirurgifio queria tirar para ndo me prejudicar mais do
que estava...anddamos ali, tira ndo tira e decidimos tentar esperar..mas o G.
aparentemente esteve sempre bem...fiz bastante ecografias, cheguei a fazer duas
ecografias por més para acompanhar o bebé e para garantir que estava tudo

bem e estava relativamente bem ....”

No entanto as 33 semanas o figado da progenitora comecou a falhar e ela teve que ser
internada. Nessa altura ela ja sentia pouco o bebé e ja tinha comentado este facto aos

médicos mas ninguém considerou relevante esta perce¢do da mae.

“..E eu jd tinha dito aos meus médicos que achava que o G. mexia pouco, s6 que
me disseram que era normal que eu que ndo achasse que ele ia mexer sempre
muito porque ele estava a crescer... E entdo na altura como estdvamos em fase
de transigcdo aqui para Braga...E eu nGo queria vir para aqui...E eu pensei que se
calhar era porque eu estava muito nervosa e por isso é que ndo estava a sentir o

bebé ...”

Entretanto como teve que regressar novamente ao hospital mencionou novamente o

facto aos médicos...

“No dia seguinte quando a médica passou para me ver, voltei a mencionar o
facto de ndo sentir o bebé... aquilo ndo me saia da cabeca e eu achava estranho
deixar de o sentir e no dia seguinte eu disse a médica... e a médica perguntou:

“Mas sente pouco como?” “Sinto pouco... nGo sei explicar... eu dantes sentia
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tanto e agora parece que ndo o sinto...”. Ela ficou a olhar para mim e disse:
“Vamos fazer uma ecografia” e passado dois minutos ela disse: “Eu preciso da
ajuda de uma colega porque hd aqui uma coisa que eu ndo estou a conseguir ver
bem...” E 0 meu corag¢do disparou...havia uma coisa que ndo estava bem... e
quando a colega chegou disse: “Esta crian¢ca tem que nascer hoje porque estd
sem oxigénio”... Se eu ndo tivesse referido ndo sei o que teria acontecido...e
custa-me muito porque uma semana antes eu tinha estado no hospital com uma
consulta de gravidez de risco e jd ndo o sentia e se tivéssemos visto e se tivesse
nascido o que teriamos poupado...é isso que me revolta um pouco...mas ndo vale

a pena irmos por ai...”

Entdo nesse dia o G. nasceu por cesariana devido a CTG suspeito. Nasceu com 33

semanas com 1,717 Kg de peso e 47 cm de comprimento.
Durante o parto surgiram varias complica¢cGes relatadas em primeira mao pela mae:

“Teve que ir para a neonatologia porque teve que ser reanimado, porque entrou
em faléncia multifatorial... Houve uma altura em que so os rins é que estavam a
funcionar... e o problema é que ele resistiu muito ao tratamento e eles tiveram
muito medo, eu ndo estava Id ndo assisti a nada porque tinha feito a cesariana
com anestesia geral, ndo assisti a nada, nGo sabemos o que se passou no bloco
mas segundo alguns pais que ouviram as conversas... disseram que os médicos
ndo davam nada por ele nada ...E depois mais tarde através de alguns pais que
estavam Id a assistir soubemos que ele (o bebé) nGo queria nada, ndo queria
tubos, e foi muito dificil p6-lo com o ventilador, mas Id finalmente

7

conseguiram....”.

Quatro meses depois os pais foram informados dos resultados dos exames a placenta
e que revelavam a causa do parto prematuro: Hipoxia crénica. Aos 8 meses apds
muitos exames, analises e uma ressonancia magnética, veio o diagnéstico definitivo:

Paralisia Cerebral distdnica.

Entretanto ao longo destes primeiros meses de vida o G. também foi manifestando
outras complicacdes como: hipertrofia do miocéardio (que desapareceu por volta dos 8

meses de vida) e baixa visdo, em particular da vista esquerda.
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Entretanto foram encaminhados para a fisioterapia na APCB e s6 mais tarde

integraram uma equipa da ELI.

Guilherme Idade Habita com: Problematica Tempode Frequénciae

diagnosticada Apoio na local do Apoio da

(aquando

ELI ELI atualmente
da

entrevista)

3 Anos,5 Pais, sem Paralisia Cerebral 2-3 anos lvez/semana no
meses irmaos distdnica jardim de
infancia

Tabela 6: Caracterizagdo do Guilherme quanto a problematica que apresenta e o apoio da ELI

Presentemente o G. esta integrado na sala dos 3 anos do Jardim de Infancia e é neste
contexto que é acompanhado uma vez por semana pela técnica da ELI. Segundo os
relatdrios médicos o G. tem necessidade de fisioterapia diaria e terapia ocupacional.
Sofre de epilepsia com necessidade de medicacdo anti-epilética, possui dermatite
atdpica com necessidade de emolientes e apresenta um disturbio visual que ja esta a
ser corrigido com 6culos. E acompanhado nas especialidades de Neonatologia,
Dermatologia Pediatrica, Oftalmologia, Cirurgia (foi operado aos adenoides e aguarda
intervencdo cirurgica devido ao excesso de saliva¢do), Pediatria, Patologia Respiratéria,
Neurologia, Medicina Fisica de Reabilitacdo e Ortopedia Pediatrica. Em termos de

terapias usufrui de fisioterapia, terapia ocupacional e terapia da fala.

2.1.4. Familia da Mariana

ETNEIGE] Idade Estado civil Habilitagées Situacao Conjuge
\ETAENE) Laboral entrevistado
Pai 43 anos Casado 92 Ano Efetivo Nao

Mae 46 Anos Casado 42 ano Domeéstica Sim

Tabela 7: Caracterizagdo sumaria da Familia da Mariana
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A M. é a segunda filha de um casal que habita numa freguesia nos arredores da cidade
de Braga em habitag¢dao propria. O agregado familiar é constituido pela mae, pai e as
duas filhas, no entanto na pratica este agregado é mais alargado uma vez que
diariamente também ali se encontram a passar o dia e a tomar as refei¢Ges os avos

paternos.

De acordo com dados de Relatdrios médicos, a gravidez da progenitora da M. foi uma
gravidez de risco. As 39 semanas nasceu por cesariana. Nasceu com 3429Kg e 47cm de

comprimento apresentando um indice de Apgar de 10/10.

No 19 dia de vida a M. foi internada por palidez, letargia e gemido esporddico com

suspeita de sepsia neonatal que posteriormente ndo foi confirmada.

“...Depois foi para casa e mais ou menos aos 3 meses comecei a ver que havia
qualquer coisa estranha na M.... NGo segurava a cabe¢a como as outras criangas
e depois eu fui @ médica e a médica deu-lhe vitaminas porque dizia que ela

estava fraquinha...”

Mas mesmo assim foi internada aos 3 meses por vémitos alimentares e desidratacao
ligeira. Aos 5 meses foi mais uma vez internada por episddio de flacidez e olhar fixo e
auséncia de respostas a estimulos. Na altura havia suspeita de ALTE que também nao

foi confirmado. Nesta altura registou-se “hipotonia axial, sem controlo cefélico”.
Entretanto aos 6 meses deu-lhe uma convulsao...

“Antes da convulsdo esteve 3 dias a chorar muito, fui a clinica com ela e Ig ndo
viram nada, depois ela continuava a chorar e fui ao hospital e fizeram-lhe muitos
exames mas ndo detetaram nada e depois fui a um médico particular que disse
que ela tinha cdlicas...e na terceira noite dormiu toda a noite e se lhe deu uma
convuls@o ou ndo, ndo sei, porque eu também estava muito cansada porque hd 3
noites que ndo dormia e adormeci, sei que de manhd vi que ela estava a revirar
os olhos e levei-a para o hospital e Id ela repetiu a convulsGo e depois foi
encaminhada para o Porto para o St. Antdnio. Depois ndo sabiam o que ela tinha
e fizeram muitos estudos muitos exames e s6 mais tarde perceberam que tinha

uma ataxia micéndriaca, é esta a doenca da M...”
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Mariana Idade Habita com: Problematica Tempode Frequénciae

EerEmi diagnosticada Apoio na local do Apoio da

ELI ELI atualmente
da

entrevista)

4 Anos, 11 Pais, 1irma (13 Ataxia +de3anos 1vez/semanano

meses anos) jardim de Infancia

Tabela 8: Caracterizagdo da Mariana quanto a problematica que apresenta e o apoio da ELI

Apds um periodo no hospital muitos exames e tentativas de tratamento os médicos
concluiram que a M. apresenta um atraso de desenvolvimento psico-motor grave,
alteragcbes de comportamento, hiperatividade atraso da linguagem e ataxia (sindroma

cerebeloso).

A Ataxia caracteriza-se pela falta de coordenagdo, por movimentos musculares
voluntdrios, manifestando-se muitas vezes por movimentos abruptos e instaveis e

marcha irregular.

Atualmente a M. frequenta a sala dos 4 anos do jardim-de-infancia onde tem ali o
apoio da ELI. Ela também faz fisioterapia duas vezes por semana, terapia da fala e
terapia ocupacional, uma vez por semana, apoiada pelos servigos do SNS. No que diz
respeito as especialidades é acompanhada na Neurologia, Doencas Metabdlicas e

Pedopsiquiatria.

3. Recolha de dados e procedimentos

Antes de apresentar os diferentes instrumentos de recolha de dados que utilizdmos
nesta investigacdao, importa referir algumas caracteristicas ou competéncias que
procuramos ter presentes ao longo deste estudo, tal como Yin (2003) nos aconselha: a)
capacidade para fazer boas perguntas e saber interpretar as respostas; b) ser bom
ouvinte, estar realmente atento ao que é dito e ndo ser enganado pelas nossas

proprias ideias ou preconceitos; c) ser flexivel perante circunstancias inusitadas e
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encara-las como oportunidades; d) ter sempre presente as questdes que estdo a se

estudadas; e) procurar ser imparcial em relagao a nogdes preconcebidas;

Embora durante toda a recolha procuramos ser imparciais tal como nos aconselha Yin
(2003), a verdade é que ndao podemos deixar de mencionar também o perigo para o
qual Coutinho (2008) nos alerta que é o facto de os resultados de uma investigacdo
qualitativa acabarem por estar sempre imbuidos de uma visdo subjetiva uma vez que
implicam necessariamente o investigador com todo o seu background pessoal e

profissional.

3.1. Entrevista Semiestruturada

Ao longo desta investigacdo procuramos usar varios métodos de recolha de dados, no
sentido de conseguir descrever melhor a realidade em estudo. Sendo assim, optamos
em primeiro lugar por uma entrevista, com um grau de flexibilidade médio, ou seja,
uma entrevista semiestruturada. Através da entrevista tivemos oportunidade de
conhecer o que os participantes pensam e sentem, as suas perce¢des sobre o tema em
estudo, na linguagem dos préprios participantes. Em todos os momentos procuramos
respeitar a sua cultura, linguagem e quadros de referéncia. A entrevista permitiu que o
contacto com os participantes fosse mais préximo, mais fluido, dando espaco as
pessoas para se expressarem livremente, permitindo dessa forma o aprofundamento
das percecdes e dos sentidos que as pessoas atribuem ao fenédmeno em estudo. Sobre
isto Stake (1995) enfatiza ainda que “o propdsito para a maior parte dos
entrevistadores ndo é obter respostas simples de sim ou ndo, mas a descricdo de um
episédio, uma ligacdo entre factos, uma explicacdo. Formular as questdes e prever as

perguntas que evocam boas respostas é uma arte especial.” (p.82).

Rosa e Arnoldi (2006) a propdsito das entrevistas semiestruturadas acrescentam que
as questdes das entrevistas devem ser formuladas de forma a permitir que o
entrevistado verbalize os seus sentimentos, pensamentos e reflexdes sobre os temas
apresentados.

Também Costa (2001) citado por Lima e Pacheco (2006), referem que nas entrevistas

{

qualitativas as informacdes que se obtém s3do sempre “uma declaracdo do sujeito
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sobre a observacdo que ele faz do seu proprio pensamento, comportamento ou
situagdo....” (p.142).

Na mesma linha de pensamento, Rosa e Arnoldi (2006) informam que as entrevistas
qualitativas apresentam as seguintes vantagens: a) permitem a obtencdao de muita
informacdo (holistica, intensa e contextualizada); b) permitem ao entrevistador uma
oportunidade de esclarecimento sobre o assunto em causa e de ser flexivel; c) e
permitem antecipar as hipdteses e outras orientacdes Uteis para a investigacao.
Relativamente as desvantagens das entrevistas, as investigadoras referem qua a maior
é o tempo que esta metodologia consome, ndo sé na realizacdo das mesmas mas
também no seu tratamento. Enfatizam ainda que a entrevista sé é produtiva quando a
relacdo que o entrevistador estabelece com o entrevistado é uma relacdo pautada pela
confianca e abertura.

Com estes pressupostos em mente elaboramos um guido para a entrevista, através do
qual, procuramos alcancar os objetivos da investigacdo inicialmente propostos, facilitar
a conversa e respetiva recolha de dados e o posterior tratamento dos mesmos.

Na construcdo deste instrumento tivemos em conta os seguintes aspetos: a) a
linguagem utilizada devera ser acessivel e adequada a todos os destinatdrios; b) os
conteudos ou a forma das perguntas ndo deve ser ambigua nem induzir respostas; c) a
ordem das questdes devera ser ponderada, preferencialmente comecar por questdes
mais simples, embora esta ordem podera ser alterada conforme o rumo da entrevista

e do entrevistado;

Importa aqui referir que em todo o processo de entrevista, procurdamos respeitar “os
tempos” e os desejos do entrevistado, ndo interrompendo o seu discurso, mas
deixando fluir de forma espontanea as suas experiéncias, sentimentos, memdrias e
angustias, sem qualquer julgamento, conten¢do ou censura. Esta capacidade de deixar
falar, de escuta ativa, permitiu-nos obter as percecdes destas familias de uma forma
genuina e sem filtros. Embora nem sempre tenhamos conseguido colocar todas as
perguntas que estavam no guido e muito menos de acordo com a ordem estabelecida,
0 guido serviu-nos como um instrumento valiosissimo para conduzir a entrevista, para

ndo perder de vista os objetivos do estudo e para orientar a conversa.
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Embora tivéssemos como proposta inicial, o domicilio das familias como espaco
privilegiado para a condugdo das entrevistas, no entanto todos os pais participantes,
preferiram que a entrevista ocorresse no espaco do jardim de Infancia ou creche onde
os seus filhos se encontram integrados, por ser mais facilitador para eles em termos
das suas rotinas diarias. Sendo assim, e tal como tinha sido previsto, as entrevistas
ocorreram em dia e hora de acordo com a disponibilidade dos pais e numa sala que

garantiu a privacidade do momento.

3.2. Analise documental

A anadlise documental assumiu-se invariavelmente também neste contexto como uma
técnica de recolha de dados fundamental através da qual obtivemos informagao mais
abrangente do tema em questdo e de acordo com Neves (1996) foi sempre possivel
analisar e reexaminar os documentos com vistas a uma interpretacdo nova ou
complementar. Este tipo andlise, ainda segundo Neves (1996) pode “oferecer base util
para outros tipos de estudos qualitativos e possibilita que a criatividade do
pesquisador dirija a investigacdo para enfoques diferenciados” (p.3). Stake (1995)
acrescenta que ao recolher dados através da andlise documental é importante que o
investigador tenha a mente organizada tendo presente os objetivos do estudo mas

aberta a pistas inesperadas.

Neste ambito cabe aqui informar que foi-nos facultado a possibilidade de consultar os
processos individuais de cada uma destas criangas no ambito da resposta social em
que elas se encontravam inseridas (creche ou jardim de infancia, documentos do seu
processo de saude, planos de intervencdo, etc.). Através desta analise obtivemos
varios dados em particular relativos ao contexto socioeconémico e cultural de cada
uma destas familias, assim como alguns dados relevantes sobre a histéria clinica da

crianga e o seu desenvolvimento atual.

3.3. Aplicagao de questionario

Yin (2003) refere que nos Estudos de Caso é importante utilizar varias fontes de

evidéncia ou seja, varios instrumentos ou métodos de recolha de dados, uma vez que
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promove o “desenvolvimento de linhas convergentes de investigacdo” (p.126), a que
Yin designa por processo de triangulagao de dados, uma vez que dados obtidos de
varias fontes apontam no mesmo sentido, ou corroboram o mesmo facto ou
fendmeno. A este respeito Stake (2000) acrescenta que a triangulagdo é um processo
onde se utilizam varias percepcdes para clarificar os significados através da repeticdo

de uma interpretagao ou observacao.

Nesta légica aplicamos a cada familia um instrumento de Avaliagdao das PCF, a saber a
Escala das Praticas Centradas na Familia de Carl J. Dunst e Carol M. Trivette (2004).
Como este instrumento ja tinha sido traduzido e adaptado para portugués pelo
investigador Artur Oliveira em 2011, foi feito um pedido para a aplicacdo desta mesma
escala a este mesmo investigador, que prontamente autorizou a nossa utilizacdo.
Sendo assim no ambito deste estudo e no inicio de cada entrevista foi aplicada a cada

uma das familias participantes a referida Escala.

3.4. Procedimentos éticos

Por ultimo importa referir que em todo o estudo foram acautelados os procedimentos
éticos normais num processo de investigacdo, nomeadamente o consentimento

informado dos participantes e a garantia da confidencialidade da informacao prestada.

Sobre estas questdes, Rosa e Arnoldi (2006) referem, que presentemente muitos
investigadores consideram que para além do consentimento informado os
participantes de um estudo qualitativo devem dar o seu “consentimento esclarecido”
isto é: a pessoa deve concordar em participar no estudo tendo pleno conhecimento
dos fatos, das questdes que vao ser colocadas, dos objetivos do estudo e dos possiveis
riscos que a sua participacao podera vir a ter. Para além disso é fundamental que o
investigador esclareca junto do entrevistado o local da entrevista, duracdo da mesma,
0 numero de encontros necessarios, como é que o0s registos serdo efetuados,
preservacao da identidade, e a importancia da veracidade e do rigor das respostas

dadas.
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A primeira diligéncia que efetudmos para poder prosseguir o estudo foi solicitar a
autorizacdo ao SNIPI (Sistema Nacional de IP na Infancia — Subcomissdao Regional do

Norte).

Posteriormente este mesmo organismo solicitou-nos os seguintes dados: designagao e
descricdao do estudo, objetivos do estudo, universo abrangido, metodologia a usar,
carta de apresentacdo aos pais e minuta do consentimento informado. Apds o envio
da informacdo pedida foi-nos dada autorizacdo para a realizacdo do mesmo estudo via
email. Apds a autorizagao concedida, contactdmos as familias com as quais ja tinhamos
algum conhecimento no ambito da Creche e Jardim de Infancia onde exercemos a
nossa atividade profissional. Nesse primeiro contacto pessoal e individual com cada
uma das familias, explicitamos a natureza do estudo, os objetivos do mesmo, o tipo de
participacdo/colaboracdo que gostariamos de ter da parte deles e a duragdo prevista
da mesma. Foi fornecido a cada pai/mde a Carta de Apresentacdo aos pais, a
declaragao de Consentimento Informado assim como o Consentimento para
Referenciacdo fornecido pelo Sistema Nacional de IP da Infancia (SNIPI) (consultar
anexos). Tomaram conhecimento dos mesmos, tendo assinado os dois documentos de
consentimento informado, concordando dessa forma com a sua participacao neste
estudo. Apds este primeiro contacto marcamos um encontro de acordo com os
hordrios e disponibilidades de cada um, tanto no que diz respeito aos horarios como

ao local onde se efetuaria a entrevista.

3.5. Tratamento dos Dados

Importa comecar por relembrar que de acordo com Ghiglione e Matalon (1997) antes
de se proceder a anilise de conteudos é essencial que o investigador tenha: a) definido
os objetivos da investigacdo; b) circunscrito os objetos da investigacdo; c) estabelecido
0 quadro tedrico conceptual que suporta o estudo; d) decidido sobre o tipo de estudo
a desenvolver. S6 apds estas decisdes é possivel avancar para a recolha dos dados e
sua subsequente analise e tratamento que é o que nos propomos demonstrar neste

capitulo.

Neste estudo, como técnica de analise, utilizamos a analise de conteuido, que tal como

refere Esteves (2006), permite analisar essencialmente comunicacbes extensas,
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reduzindo a informacdo de modo a tornar essa comunicacdo mais compreensivel e
mais facilmente manuseavel. No nosso caso utilizamos a andlise categorial que “é a
operacdo através do qual os dados sao classificados e reduzidos apds terem sido
identificados como pertinentes de forma a reconfigurar o material ao servico de

determinados objetivos da investigacdo” (Esteves, 2006, p.109).

Através da categorizacdo foi entdo possivel organizar os dados recolhidos, de acordo
com os objetivos previamente estabelecidos na pesquisa, condensar os seus
significados e apresentd-los de forma a serem mais facilmente tratados e
compreendidos. Importa ainda referir que estas categorias podem ser obtidas através
dos chamados procedimentos fechados ou procedimentos abertos (Esteves, 2006). Os
procedimentos fechados acontecem quando o investigador ja tem uma lista prévia de
categorias e usa-a para classificar os dados obtidos. Por outro lado, os procedimentos
abertos ou exploratérios sdo quando as categorias emergem do préprio material
recolhido. De acordo com Esteves (2006) “este é um processo essencialmente
indutivo: caminha-se dos dados empiricos para a formula¢do de uma classificagcdao que

se lhes adeque” (p.110). Foi o que aconteceu neste estudo.

Ghiglione e Matalon (1997) também nos relembram que no processo de analise de
conteudos é fundamental respeitar os seguintes principios: a) principio da
exaustividade que nos diz que devemos analisar todo o material recolhido; b) principio

da representatividade que nos ajuda a selecionar o material de acordo com os

objetivos do estudo; c) principio da homogeneidade que nos recorda que os

documentos utilizados devem referir-se ao mesmo caso; d) o principio da pertinéncia

que determina que os documentos sdo escolhidos de acordo com a sua

adequabilidade para o estudo.

Relativamente a Escala das Praticas Centradas na Familia de Carl J. Dunst e Carol M.
Trivette (2004) aplicadas, dado o numero reduzido de questiondrios aplicados (4)
analisdmos todos os questiondrios optando por condensar essa mesma informacao
numa s6 tabela de forma a tornar mais clara e compreensivel a informacdo e os

resultados obtidos.
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IV. APRESENTACAO e ANALISE DOS RESULTADOS

O presente estudo de natureza qualitativa, permitiu que se procedesse a analise de
conteudos das entrevistas realizadas, utilizando essencialmente procedimentos
exploratdrios para a categorizacao, tendo chegado a um conjunto de quatro categorias

principais (tabela 9).

Categorias As Perceg¢oes das Familias
Categoria l Primeiros Contactos
Categoria 2 Apoios e Beneficios
Categoria 3 Participagao Ativa
Categoria 4 Competéncias dos Técnicos

Tabela 9 : Categorias Principais de analise

Este sistema de categorias foi construido com base na pesquisa bibliografica realizada
e de acordo com os objetivos e questdes que orientaram este estudo. Apds termos
chegado a estas primeiras categorias, cada uma delas foi dividida em subcategorias
conforme o material recolhido junto das familias. Através da subdivisdo,
estabelecemos uma sumula das diferentes percec¢des, opinides e ideias partilhadas

pelas familias participantes sobre as diferentes areas de investigacao.
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1. Expectativas
Categoria 1:

2. Primeiras PercecGes
Primeiros Contactos

3. Construindo a Relacdo

1. Apoio Ecoldgico

8 Categoria 2: 2. Apoio Emocional

E . .

£ Apoios e Beneficios 3. Apoio Informativo

E

o 4. Apoio Material

0

@

2 Categoria 3: 1. Capacitagdo

= goria 3:

(-9
Participacao Ativa 2. Empoderamento

Categoria 4: 1. Competéncias Técnicas
Competéncias dos 2. Competéncias Relacionais
Tecnicos 3. Competéncias Comunicacionais

Tabela 10: Subdivisao das Categorias

Para melhor leitura e compreensdo iremos de seguida apresentar por categoria os

resultados alcancados e respetiva analise.
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1.

Perceg¢oes das Familias sobre os Primeiros Contactos com a IP

PERCECOES DAS FAMILIAS

Categoria
1

Subcategorias

Primeiros Contactos

1. Expectativas

“Eram terriveis, eu ia muito nervosa muito ansiosa, muito
assustada...muito ansiosa, eu queria fugir do pais porque eu ndo queria
que mais ninguém visse o meu filho e falaram-me de ELI uma equipa de
médicos uma equipa enorme e eu pensei “eles vdo comegar a falar
novamente de autismo eles vdo querer ...As minhas expectativas eram
muito mds, as minhas expectativas eram péssimas. Eu estava muito
assustada.... “

“Muito mad...Elas (referindo-se as técnicas da outra instituicdo)
chamaram-nos para uma reunido com todos os pais e explicaram que as
consultas iam acabar devido aos cortes, que as criangas iam passar a ser
acompanhadas pela ELI.. Foi uma grande mudan¢a e a M. perdeu
muito...”

“Principalmente o que mais me assustou foi quando me falaram que
vinham enfermeiros, médicos, terapeutas da fala, terapeutas
ocupacionais... e isso na cabega dos pais, falo por mim, faz muita
confusdo... Uma coisa é nds irmos com o nosso filho ao psicdlogo, outra
coisa é o nosso filho estar ali numa sala com montes de especialistas a
volta dele. E muito diferente, é muito assustador...”

2. Primeiras Percec¢oes

“... Depois entrou a equipa da ELI que foram uns anjos...Foi a primeira vez
em que eu senti que o meu filho tinha uma solugdo e vi as coisas de outra
forma, eu vi que eram pessoas como eu, pessoas que falavam de forma
que eu compreendia, normalmente nés com os médicos temos alguma
distdncia... mas Id ndo, eles lidaram comigo de uma forma como “tu cd
tu Ia”. E disseram: “Nds estamos aqui e vamos ser como uma familia,
tenha calma, nds estamos aqui para a ajudar, ndo vamos pressionar
nada.... ndo estamos aqui para dar diagndsticos, nds estamos aqui para
ajudar em tudo o que pudermos...”

3. Construindo a relagao

“..a diferenga que eu noto entre a equipa da ELI e os outros técnicos é
que eles fizeram tudo de forma a nunca magoar a familia.... Eles estavam
ali estavam preocupados comigo e com o meu filho, avaliaram
reconfortaram, acalmaram...”

Tabela 11: Categoria “Primeiros Contactos”
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1.1. Expectativas

Para comegar podemos afirmar que as expectativas relacionadas com os primeiros
encontros ou contactos com as equipas de IP ndo eram as mais positivas tal como

podemos constatar na Tabela 11.

Duas das familias entrevistadas ja estavam a ser acompanhadas no ambito de uma
outra entidade e quando souberam das mudangas que iam ocorrer ao nivel da Sistema
Nacional da IP com a implementag¢do do Decreto-lei 281/09 de 6 de outubro, sentiram
que estavam a perder direitos e que os seus filhos iam ter menos apoios neste novo

enguadramento.

As outras duas familias deste estudo foram integradas no Sistema Nacional de IP ja no
ambito do novo enquadramento legal, no entanto, verificamos que as expectativas
eram igualmente negativas. Relembraram a ansiedade ao serem informados que iriam
ser observados ou avaliados por muitos técnicos, ou seja, a dimensdo e
multidisciplinaridade da equipa foi reconhecido com um elemento inibidor nos
primeiros momentos. Também recordam ainda de forma muito vivida os receios e a
angustia por terem de assumir mais uma vez perante novos técnicos as “limitagdes” ou

“diferencas” dos seus filhos.

A este respeito Gronita (2007) relembra que o nascimento de uma crianga com NE
constitui sempre uma experiéncia traumatica e dolorosa para os pais, deixando marcas
profundas na vivéncia, histéria e dindmica familiar, passando a representar um desafio
enorme para toda a familia e para o equilibrio familiar. E muito dificil ter uma crianca
com NE, uma vez que a partir do momento em que é descoberto que existe algum
“problema” na crianca, a vida da mesma e da familia, é colocada ao microscépio e as
familias sentem que por terem uma crianga com NE os profissionais tém liberdade

para examinar tudo.

Juntamente com esta intrusdo de profissionais inesperados nas suas vidas, as familias
de criancas com NE, sdo obrigadas a ter que lidar com tudo ao mesmo tempo,
enguanto iniciam um processo de luto doloroso e prolongado. Segundo O’Hara e Levy
(1984) citados por Correia (2003) as reacdes dos pais a informacao de que o seu filho é

uma crianca com NE tém sido comparadas as experiéncias de perda de alguém amado
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por morte ou separac¢do. Aprender a lidar com a noticia e a constatacdo de que o seu
filho tem NE segundo Gronita (2007) depende de varios aspetos como: as
caracteristicas da problematica que a crianca apresenta, a estrutura familiar, a sua
cultura, o seu estatuto socioecondmico e a capacidade de adaptagdo dos membros da
familia. Segundo o mesmo autor, o processo de “coping” de cada familia contém
normalmente as seguintes fases: a) a familia tem que aprender a lidar com a dor e o
sofrimento; b) a familia tem que aprender a lidar com o ambiente hospitalar e os
diversos tratamentos; c) a familia tem que aprender a lidar com os profissionais de
saude; d) a familia tem que atribuir um significado para a doenca que promova o
sentido de controle e competéncia; e) a familia tem que fazer o luto da “perda”; f) a
familia tem que aprender a estar unida na reorganizacdo familiar; g) a familia tem que

aprender a ser flexivel face as incertezas do futuro.

1.2. Primeiras Percegoes

A propésito dos primeiros contactos com a IP Bruder (2012) introduz a figura de
coordenador de servicos salientando que ele deveria ser o Unico ponto de contacto
para as familias quando estas entram pela primeira vez no sistema de IP. A mesma
autora relembra que estas familias enfrentam o desconhecido, que muitas delas nunca
ouviram falar em IP e que outras nem sabem ainda que o seu filho pode ter NE. Por
isso é fundamental que o “coordenador de servicos” passe algum tempo com a familia
para lhe explicar como funciona o sistema de IP, perceber as necessidades e
apreensdes da familia, quais sdo os seus direitos e garantias processuais no ambito da
IP. E muito importante que este primeiro contacto seja presencial e que o coordenador
de servigos revele respeito e sensibilidade para com a familia e que assegure que a
familia compreendeu inteiramente o processo de avaliacdo da crianca e da familia uma

vez que este é um aspeto que preocupa muito as familias (Bruder, 2012).

O artigo 2 da Portaria n2? 293/2013 de 26 de setembro reafirma que “O Programa SNIPI
tem como finalidade contribuir para a promog¢do da universalidade do acesso aos
servicos de IP através do reforco da rede de Equipas Locais de IntervencgGo (ELI) de
forma que todos os casos sejam devidamente identificados e sinalizados tdo

rapidamente quanto possivel”. Ora no caso das familias aqui representadas isto ndo
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ocorreu no tempo devido, isto &, os primeiros contactos que foram estabelecidos com
a IP ndo surgiram logo imediatamente apds o conhecimento do diagndstico. Duas das
criancas (o Guilherme e a Mariana) foram encaminhados pelo Hospital, apds a
confirmagdo do diagndstico, para usufruirem de apoio terapéutico no ambito da
entidade que na altura promovia os servicos de IP. Isto aconteceu antes da
implementac¢do do Decreto —Lei 281/09 de 6 de outubro aqui em Braga. As outras duas
criangas, s0 foram encaminhadas para a IP mais tarde através das diligéncias das
respostas sociais em que se encontravam. Uma delas, a Sofia, apesar de lhe sido
diagnosticado, logo apds o nascimento, Doenca Rara, sé quando integrou a creche aos
6 meses é que foi sinalizada por esta resposta social para os servigcos de IP. Quanto ao
Joaquim, apesar de ser proximamente acompanhado por pediatra, s6 com cerca de 2
anos é que a Creche em que ele se encontrava deu sinais de alarme e fez com que a
progenitora percebesse que o seu filho tinha algum “problema”, levando-a a procurar
ajuda em especialista do desenvolvimento, que posteriormente encaminhou a crianca

para a IP com cerca de 2 anos de idade.

Apesar disso, foi claro que as primeiras perce¢des dos pais perante as Equipas de IP,
foram bastante positivas. Desde os primeiros momentos que as familias se sentiram
respeitadas, acarinhadas e compreendidas tal como constatdmos pelos testemunhos

registados (Tabela 11).
A respeito das primeiras perceg¢des das familias McWilliam (2003) enfatiza:

A importdncia da implementagcdo de uma abordagem centrada na familia nos
nossos primeiros encontros com as familias nGo pode ser subestimada. As
opinides e expectativas formadas pelas familias durante este periodo
estabelecem a base para todos os futuros contactos e fases de prestagcdo de
servicos. E neste momento que veiculamos a nossa filosofia, ndo apenas através

das nossas palavras mas também das nossas agoes. (p.28)

Para além disso, McWilliam (2003) prossegue relembrando que os primeiros contactos
sdo por isso fundamentais para a construcdao de uma relacdo sauddavel e de parceria

entre a familia e os profissionais de IP:
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No desenvolvimento de qualquer tipo de relagdo, comega sempre por haver um
primeiro encontro ou contacto durante o qual ambas as partes formam as
primeiras impressdes. Daquilo que sabemos das nossas proprias relacoes
pessoais, as primeiras impressées sGo importantes e podem ter um efeito

duradouro em interagdes subsequentes (p.24).

1.3. Construindo a relagdo

Embora saibamos que muitas vezes sao as barreiras burocraticas que impedem ou
pelo menos dificultam o estabelecimento de relacionamentos de parceria entre as
equipas e as familias, a investigacdo mais recente tem sido cada vez mais unanime em
reconhecer a importancia das competéncias interpessoais como fator diferenciador na
gualidade da intervencdo. Isto é, presentemente considera-se que a forma de falar
com as familias, ou melhor as capacidades comunicacionais dos profissionais de IP, sdo
essenciais para estabelecer um clima de confianca, respeito e igualdade entre eles e as

familias (McWilliam, 2012).

No caso das familias em estudo, apesar da mudanca de sistema e apesar das familias
nao terem sido de imediato encaminhadas para a IP como a lei prevé, parece-nos que
desde os primeiros contactos, a relacdo estabelecida foi bastante positiva, tendo sido
possivel para a equipa de IP lancar desde o primeiro momento, alicerces promotores

da confianca, respeito e colaboracdo mutua tal como é desejavel.

Em suma, podemos entdo afirmar que embora muitas vezes as expectativas iniciais das
familias em relagdo aos servicos da IP possam nao corresponder a realidade, uma vez
gue os pais esperam que a IP providencie todas as informacdes sobre as necessidades
e progndstico do seu filho, que dé todas as respostas sobre desenvolvimento futuro do
seu filho, estas expectativas sdo também determinadas pelas percecbes que os pais
tém acerca das NE dos seus filhos, as suas preocupacdes e prioridades assim como por
experiéncias passadas com outros técnicos ou servicos. Dai que as opinides e
percecdes que os pais formam desde os primeiros contactos determinam de certa
forma a implementacdo do programa da IP. Torna-se portanto fundamental que os

profissionais da IP encontrem formas que facilitem o envolvimento parental, tendo o
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cuidado de sempre respeitar os seus direitos. (McWilliam, 2003). Para tal é importante

a articulagdo entre os varios servicos, a identificacdo clara dos recursos formais e

informais que aquela familia tem acesso e a corresponsabilizacdo e capacitacdo da

familia na busca das solugGes para os seus problemas (Serrano, 2007).

2. Perceg¢oes das Familias sobre os Apoios e Beneficios recebidos

Categoria

2

Subcategorias

PERCECOES DAS FAMILIAS

Apoios e Beneficios

1. Apoio Ecolégico
“Eles apoiam a familia de forma global”

“Mesmo até ao nivel familiar, porque com isto tudo a minha relagéo
com o meu marido estava muito complicada...E ela dava as ideias
conforme o que eu partilhava com ela e ela reeducou completamente a
minha forma de viver...”

“Recebi um novo lar estrutura familiar, aprendi a ser mde, saber ser
mde... Aprendi a ser mulher também, eu ndo sabia ser... Aprendi tudo
aqui com a equipa da ELI eu com isto tudo ganhei um lar aprendi a saber
lidar com os contratempos a ser feliz.”

2. Apoio Emocional

“Se lhes pedir alguma coisa eles ajudam... até apoio psicoldgico eles
também me ddo se for preciso... “

“

. Com a assistente social da ELIL.. falar com ela, se tiver algum
problema, ela tenta apoiar-me, conversar, ver a melhor maneira de me
ajudar mesmo ao nivel familiar, com a minha filha mais velha.... em
tudo, ela apoia-me. Ela é uma pessoa que se precisar de alguma coisa,
sei que ela estd ali para conversar e sei que posso contar com ela.”

“A S. (a técnica da ELI) é quase como se ela nos educasse, estd-nos a
reeducar para lidar com o J. ela dd-nos opinides ideias...ela estd a
reeducar a minha maneira de viver.”

“Eu gosto de perguntar e falar mesmo que seja sobre outros assuntos”

“..ela (a técnica da ELI)) aborda-me sobre tudo...liga-me sobre tudo, ela
até me liga para saber até se eu estou bem como eu também ndo estava
muijto bem, ainda ndo estou a 100% mas ja ndo tem nada a haver, ela
liga ela interessa-se...”

Tabela 12: Categoria “Apoios e Beneficios” (parte 1)
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Categoria
2

Subcategorias

PERCEGOES DAS FAMILIAS

Apoios e Beneficios

3. Apoio Informativo — informagdo acessivel
“Explicam tudo muito bem, dizem-nos quais sdo os nossos direitos.”

“Sim s@o pessoas que informam muito bem, havia boa comunicagdo e
entende-se bem o que eles diziam...”

“..A prdpria equipa...Eles falam comigo de uma forma muito simples,
fazem-me entender as coisas muito bem, o que posso esperar o que néo
posso esperar, tudo...”

“...Nas consultas muitas vezes os médicos ndo explicam e nesse caso a
C. tenta explicar por outras palavras aquilo que séo os palavroes
técnicos...”

4. Apoio Informativo - encaminhamentos
“..E agora hd outro apoio para a M. para a terapia da fala e eu preciso
de meter uns papéis e ela estd sempre pronta para ajudar e esclarecer e
diz: “Olhe mde, faga isto ou faca aquilo...”

“..Por exemplo a questdo do subsidio de bonificagdo por deficiéncia eu
ndo tinha, s6 agora é que estou a ter acesso a todos estes direitos
porque a equipa da ELI me auxiliou nesse sentido.”

“A C. também ajuda em encaminhamentos para apoios na Sequran¢a
Social.”

5. Apoio Material

“..Vdo contactando por telefone, tém nos dado apoio por exemplo com
esta possibilidade de ser mais acompanhada, e a questdo da adaptagdo
e aquisicdo dos equipamentos ... a cadeira para ela se sentar mais
direita. “

“..Por exemplo a questdo do subsidio de bonificagdo por deficiéncia eu
ndo tinha, s6 agora é que estou a ter acesso a todos estes direitos
porque a equipa da ELI me auxiliou nesse sentido.”

Tabela 13: Categoria “Apoios e Beneficios” (parte Il)

Relativamente a esta segunda Categoria — Apoios e Beneficios e a respetiva divisdo em

quatro subcategorias (apoio ecolégico, emocional, informativo e material) resultou em

primeiro lugar da andlise do material recolhido em entrevistas, mas cuja inspiracao

fomos beber ao trabalho da autora Lee Ann Jung (2012). A mesma autora citando
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McWilliam e Scott (2001) opta por classificar os diferentes apoios que a familia pode
usufruir no ambito da IP em trés categorias: apoios emocionais, materiais e
informativos. E foi esta categorizacdo que considerdmos a mais adequada ao nosso
estudo. NOs acrescentamos mais uma subcategoria: “Apoio Ecoldgico” uma vez que

dos testemunhos emergiu esta dimens3do de certa forma globalizante e integradora.

2.1. Apoio Ecolégico

Relativamente ao apoio ecolégico que é a primeira subcategoria apresentada e
referida pelos pais, importa relembra o que Jung (2012) refere a este respeito:
“Compreender a ecologia das familias (por exemplo quem constitui essa familia, que
apoio e recursos tém, o que fazem, aquilo de que gostam) é fundamental para uma

concecao de intervencdo que se quer significativa e relevante” (p. 20).

Posteriormente a mesma autora (2012) relembra que a forma como o apoio é
oferecido a familia é tdo importante como os préprios apoios que sdo dados, por isso é
fundamental que os profissionais de IP conhecam a familia, a sua rede de apoio
informal, as suas interacdes sociais. No fundo o que esta autora recomenda é que
compreender a familia, o seu contexto de vida, a sua cultura e interesses, necessidades
e habitos, é tdo importante para a implementacdo da intervencdo assim como é
fundamental compreender o desenvolvimento infantil da crianga. Esta abordagem
ecolégica considera a familia uma unidade dinamica e interativa (Pereira & Serrano

2014).

Dai ser procedimento normal nas primeiras intera¢cdes com as familias acompanhadas,
a realizacdo do Ecomapa. O Eco mapa é uma representacdo grafica das redes de apoio
informais e formais, da familia, permitindo registar a perce¢cdao da familia no que
respeita ao tipo, a eficicia e aos niveis de apoio prestados por essa rede (McWilliam,

2010).

Os apoios formais estdo previamente estabelecidos como o médico de familia, o
especialista do hospital, o técnico ou terapeuta que esta a apoiar a crianca. Ja os
apoios informais, segundo McWilliam (2003) sdo as pessoas mais préoximas da familia,

os familiares, amigos ou vizinhos, sdo aquelas pessoas a quem a familia recorre
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automaticamente quando precisa de ajuda. Ora o processo de construcao do Eco
mapa ajuda a familia a identificar de forma clara as suas fontes de suporte,
fomentando a autonomia e reforcando a relacdo do profissional com a familia, que se

foca ndo somente na crianga mas na familia como um todo (Serrano, 2007).

A teoria ecoldgica também defende que as influéncias ambientais em que a criancga se
encontra tém um efeito direto maior ou menor no desenvolvimento da crianga. Claro
gue sdo os cuidadores primarios que tém naturalmente uma influéncia e um impacto
maior sobre o desenvolvimento da crianga. Por outro lado aqueles que passam menos
tempo com a crianga, tém menos possibilidades de influenciar diretamente a crianga,
como é o caso dos técnicos de IP. Foi com esta constatagio em mente que o
paradigma de IP nas ultimas décadas se alterou. Ou seja, o foco da intervencdo deixou
de ser somente a prestacdo de servicos diretamente a crianca, mas passou a ser
também a prestagdo de servigos e coordenagao dos apoios as pessoas que fazem parte
da vida da crianca (Turnbull, Blue-Banning, Turbiville & Park, 1999; cit. por Jung, 2012).
Este novo paradigma de intervencao esta claramente evidenciado nos testemunhos

recolhidos (ver tabela 12 e tabela 13).

Ainda a respeito da ecologia da familia, Hanson e Lynch (2012) introduzem-nos o
conceito de diversidade cultural, isto é: ndo ha dois seres humanos iguais. Apesar das
muitas caracteristicas que as pessoas partilham cada pessoa é Unica e individual. Nesse
sentido o profissional de IP deve estar preparado para lidar com a diversidade cultural.
Isto significa que deverd ser capaz de lidar e comunicar com os diferentes
componentes que determinam as diferencas e especificidades culturais tais como: a
raca, identidade cultural, lingua, crencas, tradi¢cdes, etc. E fundamental que um
profissional de IP consiga identificar quais as componentes mais significativas em cada
familia, perceber como funcionam e encontrar meios de intervengao de acordo com a
cultura da familia dada a proximidade que vdo estabelecer com as mesmas. As
mesmas autoras, concluem que sempre que a intervencdo desenvolvida no dmbito da
IP, corresponde as crencas e praticas da familia, isso aumenta a probabilidade de
sucesso.

Inspirando-se essencialmente nos estudos levados a cabo por Turnbull et al. (1984),

Hanson e Lynch (2004) referem que as familias sejam elas quais forem tém as
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seguintes funcdes gerais: 1) dar amor e afeto; 2) garantir os cuidados diarios e a saude;
3) providenciar o sustento financeiro; 4) promover o desenvolvimento da identidade;
5) fomentar a socializacdo e orientacdo; 6) apoiar o desenvolvimento educativo e
social; 7) promover o descanso e lazer. Os profissionais de IP, vdo observar de que
forma a familia se organiza para garantir que cumpre com o seu papel, quais as
fungdes de cada elemento da familia e de que forma os recursos e apoios sao
alcancados. Com estes dados, o papel do profissional é o de trabalhar dentro da ldgica
e cultura da familia, apoiando os diferentes membros a cumprir as suas fungdes, de
acordo com as necessidades que eles sentem e sempre respeitando as prioridades que

estabelecem.

2.2. Apoio Emocional

O Apoio Emocional é importante para todas as familias, mas especialmente para as
familias que experimentam alguma forma de sofrimento psicolégico, como é o caso
das familias que tém uma crianca portadora de NE (Baider, Ever-Hadani, Goldzweig,
Wygoda & Peretz, 2003; cit. por Jung, 2012). Gronita (2007), acrescenta que a forma
como a familia vai vivenciar esta crise, depende das caracteristicas da familia, dos seus
recursos e do ambiente a sua volta. Por isso é fundamental que os técnicos de IP
tenham em conta estes fatores, uma vez que eles vao ter uma importancia crucial na
forma como a familia vai lidar com esta crise e até com o desenvolvimento das suas
competéncias parentais para lidar com esta nova situacao.

A esse respeito Allen (1992) cit. por Correia (2003) apresenta-nos as principais fontes
de stress que uma familia com uma crianca com NE fica sujeita: a) Tratamentos
médicos excessivamente caros e por vezes dolorosos; b) Agravamento das despesas e
complicacdes financeiras que decorrem das necessidades especiais da crianga; c) Crise
de desanimo ou preocupagcao excessiva devido a incidentes recorrentes que as
criancas podem ter como convulsdes graves, dificuldades em respirar, etc.; d)
Problemas de transporte e/ou de ter dispensa do trabalho para acompanhar os
tratamentos da crianca; e) Dificuldades em conseguir alguém que apoie ou que fique
com a crianga; f) Rotinas complicadas que exigem muito dos pais; g) Fadiga constante,
falta de sono, pouco tempo livre para atividades recreativas; h) Ciimes ou rejeicao por

parte dos irmdos; i) Problemas conjugais.
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Gronita (2007) apresenta-nos algumas estratégias de “coping” que normalmente as
familias utilizam para lidar com esta situacdo, as quais podem ser definidas como
funcionais ou disfuncionais. Relativamente as estratégias disfuncionais os pais de
criangas com NE podem optar por exemplo: superproteger a crianga; abandonar a vida
social por vergonha; ter dificuldade em pedir ajuda exterior; negar a realidade da
doenga; ignorar as necessidades fisicas, entre outras. Relativamente a estratégias que
0os pais encontram e que sdo reconhecidas como funcionais podem contar-se:
ativismo; procurar servigos de apoio; manter a esperanga a coragem, o otimismo e o
envolvimento; ter uma atitude altruista perante a situacdo; procurar o suporte da
familia alargada e comunidade e muitas outras. Os profissionais devem ter em conta
estas possibilidades, mostrar compreensao perante a forma como a familia lida com a
problemadtica que os afeta e, por conseguinte, procurar integrar esses dados na

intervencgao.

Verifica-se pelos testemunhos recolhidos, que as familias deste estudo sentem e
sabem que podem ter no técnico que os acompanha um “ombro amigo”, um apoio nas
diferentes dificuldades que enfrentam, nas diversas dimensdes das suas vidas, seja
conselho para lidar com os outros filhos, incentivo na concretizagcdo dos sonhos ou
projetos pessoais, ou simplesmente alguém com quem possam falar e partilhar a vida,

as duvidas, lutas e desafios.

Relativamente ao apoio emocional reconhecido pelas familias entrevistadas como algo
normal e expectavel por parte das equipas, foram identificados 5 caracteristicas chave
dos profissionais que dao apoio emocional as familias com criancas com NE: 1)
Otimismo: o profissional manifesta otimismo em relagdo a crianga e a familia; 2)

Capacidade de resposta: o profissional oferece-se para ajudar e ajuda quando a familia

manifesta uma preocupacao ou necessidade; 3) D3 orientacdo para toda a familia, mas
em particular ao cuidador principal; 4) Simpatia: trata as familias ndo como clientes
mas como pessoas proximas; 5) Sensibilidade: consegue por-se na pele da familia. Para
além disso estes mesmos autores também referem a empatia e o incentivo como dois
aspetos igualmente importantes no fornecimento do apoio emocional as familias

(McWilliam, Tocci & Harbin, 1998; cit. por McWilliam, 2012b)
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Por ultimo, importa referir um apoio emocional que é considerado fundamental na
literatura que é o apoio dado por outros pais em situagdes semelhantes, por exemplo
através de grupos de autoajuda.

Um estudo que investigou as experiéncias pessoais de pais de criangas do pré-escolar
com debilidade mental, que se encontram no sistema social da Suécia, levado a cabo
por Olsson e Roll-Pettersson (2012), concluiu que ter contacto com outros pais que
apresentam as mesmas dificuldades, isto é que tém filhos também com NE, é
reconhecido pelos pais como algo muito importante. Também referiram que as
informagdes que obtém informalmente através de grupos de apoio ou internet
(websites de apoio), torna-se relevante no sentido em que depois podem usa-la para
influenciar os apoios formais. Esta constatacdo sugere que os apoios informais acabam
por mediar de certa forma os apoios formais. Referem ainda que estes grupos também
fornecem apoio emocional o que é deveras importante. Nesta légica torna-se essencial
qgue o profissional de IP que acompanha os pais, forneca a familia informacdes sobre
grupos de pais ou grupos de apoio que porventura possam existir na comunidade em
gue se encontra. ldentificar e usar fontes de apoio emocional é fundamental para a
aquisicdo de sentimentos de confianga, controle e autoestima por parte da familia, por
isso o técnico ndo deve de forma alguma descurar este aspeto (Cattell,2001; Ray &
Street, 2005; cit. por Jung, 2012).

VerificAmos no acompanhamento que realizdmos a estas familias que nenhuma delas
frequenta um grupo de apoio ou auto — ajuda formal, no entanto referem que
conversam com regularidade com alguns dos pais com criancas com NE, que

frequentam a mesma resposta social dos seus filhos.

2.3. Apoio Informativo

Relativamente a esta subcategoria que de uma forma clara emergiu das entrevistas,
importa relembrar que obter informacdo é uma das estratégias de “coping” mais
eficaz. Assim que os pais recebem um diagndstico, querem saber toda a informacao
possivel associada: a causa, a evolugcdo, as consequéncias funcionais, psicoldgicas e
sociais, o futuro, entre muitas outras informacdes e dados (Gronita, 2007). No fundo,

dar apoio informativo, é responder as necessidades das familias para conhecer e
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entender o que se passa com a sua crianga. As familias de criangas com NE, em geral,
desejam obter informac¢do nas quatro seguintes grandes areas: a) problematica da
crianga; b) os servicos e recursos disponiveis que existem; c) o desenvolvimento geral

da crianga; d) estratégias a usar com ela (McWilliam & Scott, 2001; cit. por Jung, 2012).

Segundo Jung (2012), algumas familias podem ter pouca informacdo sobre a
problematica e procuram esclarecer as suas dulvidas diretamente e o mais
rapidamente possivel junto dos profissionais de saldde. Outras no entanto, procuram
informacao através da internet, junto de familiares ou amigos e preferem depois
confrontar os profissionais com as informacdes que ja obtiveram e serem melhor
esclarecidos. A este segundo tipo de pais, Van Hove et al. (2009) apelidou de pais
“treinadores/professores “, uma vez que usam todas as suas energias para obter o
maximo de informacdo possivel sobre a problematica do seu filho e dessa forma

colmatar as dificuldades e preparar melhor o futuro.

Do estudo desenvolvido The National Center on Outcomes Resources (2000), resultou
gue um dos fatores diferenciadores que os pais apontaram como importante no
ambito dos servicos de Intervencdo Precoce foi a informacdo que deveriam receber

sobre os servigos e apoios que existem.

Os pais devem ter conhecimento dos servicos de apoio que existem, pois esta
informacgao também os ird ajudar a ter consciéncia das necessidades completas do seu
filho. Quando os pais pedem ajuda, eles precisam de alguém que os oriente, que os
ouca, ndo somente alguém que lhes dé um formulario para preencher, precisam de

conhecer o sistema e como o mesmo funciona.

Outro aspeto fundamental no apoio informativo aos pais por parte das equipas de IP e
que se verificou nas entrevistas, é o apoio que é dado no ambito dos
encaminhamentos para os diferentes servicos do sistema de apoio a infancia e

Necessidades Especiais.

Van Hove et. al (2009) na sua investigacdo testemunha sobre o que pais e maes de
criancas com NE sentem no momento em que o seu filho é diagnosticado com algum
tipo de problema. Eles sentem que sdo lancados para territério desconhecido, sendo

confrontados pela primeira vez com a posicdo de “clientes” no sistema de apoio a
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crianca com NE. Isto produz nos pais um profundo sentimento de dependéncia
relativamente a tudo o que diga respeito ao seu filho e sua problematica. Dai ser
essencial que os profissionais de IP tenham esta capacidade para ouvir e esclarecer

todas as duvidas e perguntas que os pais apresentam.

Ainda a este respeito, importa mencionar novamente a investigacdo desenvolvida por
Olsson e Pettersson, (2012) com pais de criangas com NE, que levantou a este respeito
uma questdo pertinente: a questdo da igualdade de oportunidades. Estas
investigadoras verificaram que a tarefa de articular e coordenar os diferentes apoios e
servicos formais torna-se estratégica, na medida em que os apoios poderdo ser
melhores e mais adequados consoante a habilidade que os pais tém em se
movimentar neste meio. Alguns pais verificaram o quao importante é conhecer muito
bem os seus direitos legais assim como saber articula-los para poderem obter mais
servicos. Embora neste estudo os pais tenham tido maioritariamente sucesso na sua
relacdo com o sistema de apoio formal, isto levanta a questdo da desigualdade que
podera surgir, especialmente sentida por pais que ndo tenham tanta capacidade para
articular as diferentes ajudas, servigos ou apoios. Todos os pais deste estudo estavam
em contacto com numerosos setores do sistema de seguranca social. Estas
organizacbes providenciaram, segundo os pais diferentes apoios, no entanto, os
mesmos referiram que normalmente eram eles a estabelecer as liga¢gdes e a promover
a colaboracdo entre os diferentes servicos. Alguns pais também referiram que manter
a colaboracgdo e a articulacdo entre os diferentes servicos consumia-lhes muito tempo

mesmo quando corria bem.

2.4. Apoio Material

Relativamente a este ponto, os pais entrevistados revelaram de forma espontdnea o
apoio ao nivel material que tém recebido por parte das Equipas da ELI que os

acompanham, dando varios exemplos de apoio neste ambito.

Dar apoio material, significa assegurar que a familia tem acesso a materiais e
equipamentos, ou seja aos recursos financeiros e fisicos que as familias precisam para

funcionar.
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As investigadoras Gongalves e Simdes (2010) ao realizarem um levantamento sobre as
necessidades das Familias com criangas com NE, concluiram que a principal
preocupacado dos pais é o acesso a recursos logisticos e técnicos especificos, seguindo-
se logo, 0 acesso a recursos sociais existentes na comunidade como por exemplo um

jardim-de-infancia adequado no qual o seu filho possa ser incluido.

O Profissional do IP deverd entdo comecar por verificar em primeiro lugar se as
necessidades bdsicas como habitacdo, alimentacao, saude, vestuario, transporte estdo
assegurados, caso contrario a familia terd menos capacidade para se concentrar nas

suas necessidades a um nivel mais elevado (Maslow, 1954; cit. por Jung, 2012).

Posteriormente e de acordo com as necessidades manifestadas pela familia, deverao
proceder as diligéncias necessarias para proporcionar os equipamentos necessarios,

ajudas técnicas ou mesmo ajudas estruturais que a familia priorizou.

Aqui cabe mais uma vez referir a importancia da identificacdo clara desde logo das
redes de apoio formal e informal de cada familia de modo a se poder decidir com a
mesma, sobre os apoios adicionais que poderdo ser necessarios. Os apoios naturais e
informais deverdo ser os meios primordiais para o fortalecimento do apoio a estas
familias (Dunst, 2000; Hobbs et al., 1984; cit. por Jung 2012), uma vez que existem
evidéncias que as familias encontram um apoio mais util guando o mesmo faz parte de
uma rede de apoio informal (Dunst,2000; Jung 2012). Ainda a respeito das redes de
apoio informal, Serrano (2007), concluiu, através de um estudo qualitativo que
desenvolveu com familias do distrito de Braga, que o fornecimento da informacdo e o
apoio material sdo dados com mais frequéncia pelos apoios formais, enquanto o apoio

emocional aparece mais entre as redes de apoio informal.

Jung (2012) a este respeito conclui que “ter uma compreensdo clara dos apoios,
recursos e pontos fortes da familia permite as profissionais de intervencdo precoce
planificar uma intervencao que va ao encontro das necessidades de desenvolvimento

ndo so6 da crianga, mas também de toda a familia” (p.33).
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2. Percegdes das Familias sobre a Participagao Ativa no ambito da Intervencdo

PERCECOES DAS FAMILIAS

Categoria

3

Subcategorias

ipagdo Ativa

Partic

1. Capacitagao
Identificam sentimentos de maior autoeficacia

“A capacidade de lidar com a minha filha melhorou substancialmente,
vendo as vdrias vertentes, tal como por exemplo os ensinamentos em como
lidar com a S. formas de lidar com ela, fazem-nos chegar mais
informagdo...”

“Eu acho que estou mais capaz de lidar com a doen¢a da M. mais do que o
meu marido, ela agora vai aceitando mais...hd 1 ano atrds ele ndo aceitava
agora ja vai compreendendo que a M. precisa mais de apoio, precisamos de
trabalhar mais com a M...”

Sentem que os seus conhecimentos e competéncias sdo valorizados

“..Temos o a vontade para nos expor pois estamos com eles (os filhos)
muito mais tempo...e sabemos as melhores formas de fazer as coisas e
saber que podemos dizer isso é muito bom...”

“Eu tinha falado com ela (a técnica da ELI), que estava com muito medo,
muita ansiedade sobre o momento de ir para a escola... e ela disse: “Ele de
certeza que a este nivel ele ndo terd dificuldade, isto é um exemplo para si,
vocé espera sempre muito pouco, espere sempre mais do que aquilo que
acha que pode ter... “

Reconhecem o desenvolvimento de competéncias especificas para lidar
com a problematica do(a) filho(a)

“Sim ao nivel da terapia da fala tentaram nos ensinar o que ele precisava
para irmos praticando em casa, isso no fundo, e eu ndo sou mais mde do
que ninguém, mas nestes 3 anos tem sido a minha vida tentar fazer mais e
mais...”

“Sim em casa nés tentamos fazer um prolongamento do que fazem aqui
comas..”

“..Mas a técnica até me ensinou uma técnica para eu fazer com ele e o
ajudar... eu agora estou a treinar com ele...”

“Eu aprendi a lidar com as situagées e a resolver os assuntos da melhor
maneira... Eu pelas minhas filhas vou até ao fim do mundo e faco o que for
preciso! “

“..Esperamos que ele consiga fazer todas as coisas s que infelizmente para
ele vai ser com mais dificuldade... é para isso que lutamos todos os dias...”

Tabela 14: Categoria: Participac¢do Ativa (parte 1)
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3.1. Capacitacao
Algumas das nossas questdes iniciais quando comegamos este estudo eram:

“Até que ponto as familias apoiadas pela IP se sentem mais competentes e auténomas
na resolucdo dos problemas do dia-a-dia? Até que ponto as familias apoiadas pela IP
sentem que sdo parte ativa nos diferentes momentos de intervengdao, como a
avaliacdo, intervencdo e transicdo? Até que ponto as familias apoiadas pela IP sentem
gue os seus valores e prioridades sdo respeitados e valorizados no processo de

interveng¢do?”

Com estas questdes em mente entrevistdmos os pais e procuramos ouvir os seus
testemunhos e percec¢des sobre estes aspetos. Relembrando os principios gerais que
promovem a capacitacdo das familias e que as PCF defendem, pelos testemunhos aqui
registados, podemos concluir que os pais entrevistados reconhecem que estdo mais
capazes, mais habilitados, com mais competéncias para lidar com a problematica do
seu (sua) filho(a). Eles identificam sentimentos de maior autoeficacia, reconhecem em
si novas competéncias e capacidades, sentem-se valorizados e respeitados nos seus

conhecimentos sobre o(a) seu (sua) filho(a).

Tal como ja foi referido anteriormente, Capacitar significa criar oportunidades para
qgue os diferentes membros da familia adquiram capacidades que sirvam para
fortalecer o funcionamento familiar (Dunst, Trivette & Deal, 1988). Segundo o modelo
de Apoio a familia preconizado por estes investigadores, a intervencdo deve estar
centrada na ajuda prestada aos pais, na obtencdo de servicos e competéncias que
facilitem o desenvolvimento e adapta¢dao da familia e da crianca, relembra Serrano

(2007).

Um outro aspeto que importa referir esta relacionado com as oportunidades de
aprendizagem que as criancas tém nos contextos naturais. Em diversas ocasides os
pais partilharam exemplos e procedimentos nos quais sdo eles os principais
interventores, reconhecendo dessa forma a sua importdncia e o seu papel no

desenvolvimento da crianca.

Dunst, Raab, Trivette e Swanson (2012) relembram que as oportunidades de

aprendizagem que acontecem no contexto de atividades do quotidiano sdo as
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oportunidades naturais mais desejaveis quando a aprendizagem em si for funcional e

socialmente adaptativa.

Ainda de acordo com estes mesmos autores estas atividades a que eles apelidaram de
Praticas Contextualmente Mediadas (PCM), movem-se por quatro grandes principios:
1) As experiéncias do dia-a-dia sdo contextos importantes para a aprendizagem da
crianca e devem contribuir para a sua participacdao ativa na vida da familia e
comunidade; 2) As experiéncias e oportunidades dadas as criancas devem reforcar a
aprendizagem e devem resultar dos interesses e qualidades da prépria crianga; 3) A
aprendizagem mediada pelos pais nos contextos naturais reforca a confianca e
competéncia desses mesmos pais; 4) Os profissionais de IP tém como papel
fundamental reforcar e apoiar a capacidade dos pais na mediacdo das aprendizagens
dos filhos. Deverdo intervir diretamente com a crianca na medida em que a sua
intervencgdo serve como modelo para os pais saberem usar a PCM com os seus filhos

(Dunst, Raab, Trivette & Swanson, 2012).

3.2. Empoderamento

Categ. | Subcategorias
3
2. Empoderamento
Sobre a tomada de decisoes, referem...
“..No fundo sempre de parte a parte houve a abertura de dizer o que
v achdvamos o que era melhor de fazer e se ndo se concordar ouvir a outra
s _ parte. Sabemos que a ultima palavra é nossa porque ele é o nosso filho.
E *é Acabamos por muitas vezes ouvir também os terapeutas mas a C. sempre nos
3', L pobs a vontade...”vocés é que sabem, é que mandam”.
a | 2 |.. o
9 =2 Ndo somos forcados a nada..as nossas decisbes sdo tomadas em
1§ ,& conta...falam por telefone e pessoalmente connosco. As decisées sdo feitas em
9 .g conjunto s@o conversadas, mas a ultima palavra é minha. Eu sinto que tudo o
o § que faco sou eu que decido.”
& Reconhecem que os tempos, valores e prioridades das familias sao
respeitados e podem expressa-los com clareza...
“Estou preparada para tudo mas ainda ndo aceitei que o meu filho va parar a
uma cadeira de rodas, isso é a ultima coisa que eu quero ver...a C. jd estd a
tentar mentalizar-nos sobre a forma como o vamos transportar daqui para a
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PERCECOES DAS FAMILIAS

Categ.

Subcategorias

Participacdo Ativa (Cont.)

frente e eu no outro dia disse-lhe: “Olhe ndo fale mais para mim hoje sobre
esse assunto, acabou a nossa conversa”. Eu ainda ndo quero ainda passar a
esta fase... ...A C. (referindo-se a técnica da ELI) deixa-me respeita-me... dd-me
tempo.”

“NG6s é que tomamos as decisGes, por exemplo a hidroterapia ndo foi nenhum
meédico que nos disse, eu é que achei que deveria ser bom para a S.... Falamos
com eles e eles acharam que seria benéfico... e como ela gosta... eles acharam
bem... Também ouvimos as opiniées dos técnicos mas depois pensamos e
tomamos as decisées...”

... E eu disse-lhes: “Eu sei que para vocés o meu filho ndo é prioritdrio mas
para mim o meu filho é muito prioritdrio. Eu sei que a vista de outras criangas
o G. estd bem, felizmente o G. mastiga e vai comendo ndo é prioritdrio, mas
tudo o que eu puder fazer por ele é prioritdrio, se ele com terapia da fala
poderd melhorar, eu quero que ele faca TF e ndo que faca de 2 em 2 meses o
que é que isso faz?”

Revelam que acompanham de perto a conce¢dao, implementagdo e
articulacao das diferentes fases de intervengao

“Constantemente fazemos o follow-up do PIIP e se ndo concordamos, fazem
alteracoes...”

“Eu tenho conhecimento dos PIIP dos objetivos e a avaliagdo, é tudo feito em
conjunto... foi-nos dada essa informagéo.”

“Eu por exemplo também fiz chegar a terapeuta da fala os objetivos dos
diferentes servicos, da creche e da ELI para ela saber o que estd a ser
trabalhado e assim cada uma sabe o que se estd a fazer...”

Assumem campanhas, promog¢ao de atividades e outras diligéncias para
melhorar a qualidade de vida do(a) filho(a)

“Também estamos a pensar em tentar adquirir alguns equipamentos através
de uma campanha de tampinhas e o oficial do quartel disse que nos vai apoiar
através de um peditorio para a compra de uma cadeira que custa mais de
3000 euros e é uma cadeira que se vai adaptando a medida que a crianga vai
crescendo.”

“Ld na piscina ndo havia onde mudar a S., uma marquesa para a mudar, ou
cadeira prdpria para a S. e eu fui falar ao responsdvel que me disse que ia
adquirir os equipamentos porque jd se tinham apercebido da necessidade. As
pessoas tém que exigir o minimo, as condicbes que as criangas precisam...”

“..Agora também tém ouvido falar na terapia com cavalos — Hipo terapia — e
se calhar quando ela for um pouquinho mais velha, acho que deve ser bom...”

Tabela 15: Categoria: Participagdo Ativa (parte Il)
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Segundo a definicdo proposta por Rappaport (1981), Empoderar é criar oportunidades
as familias para adquirir conhecimentos e competéncias que os ajudem a lidar melhor
com os desafios didrios, proporcionando-lhes dessa forma um sentimento de controle

sobre as suas proprias vidas.

Dunst e Trivette (2009 a) abordam esta tematica introduzindo o conceito de dimensdo
participativa nas PCF, informando que a mesma deve incluir os seguintes aspetos: a)
partilha das informacOes para que a familia possa tomar decisGes informadas; b)
envolvimento parental nas decisdes e escolhas a respeito da intervengdo; c)
flexibilidade profissional e capacidade de resposta por parte do profissional de IP
perante os pedidos dos pais. Estes mesmos autores também referem que as crengas
de autoeficacia sao medidas de acordo com duas dimensdes: a) o controlo que os pais
sentem em relacdo ao comportamento dos profissionais, que podem por exemplo
incluir a crenca de que serdo apoiados e informados sempre que precisarem; b)
controle que sentem em relacdo aos eventos da sua vida, que inclui a crenca por
exemplo de que as suas a¢ées podem produzir determinadas consequéncias desejadas

(Dunst & Trivette, 2009 a).

Através dos testemunhos dados pelos pais podemos verificar que alguns dos principios
para capacitar a empoderar as familias foram apropriados pelos técnicos de IP que as
acompanham: o sentimento de controlo, a capacidade e liberdade de decisdo, o
envolvimento direto e o trabalho de parceria no ambito da intervencdo, o respeito
pelos “tempos” e desejos dos pais, a énfase nas “forcas” dos pais para obter recursos e

apoios através das redes de apoio, tudo isso estes pais manifestaram.

Quando se fala em intervencdo na familia ndo se trata de suprir ou apoiar as
necessidades dessa familia, mas trata-se antes de garantir um apoio que promova o

empoderamento dessas mesmas familias (Dunst, Trivette & Deal, 1994).

Por ultimo, relativamente a esta categoria “Participagdao Ativa”, importa salientar a
atitude proactiva que todos os pais deste estudo manifestam perante a problematica
da sua crianca (ndo so visivel nos testemunhos desta categoria, mas também em
muitos outros momentos), fazendo-nos lembrar mais uma vez as metaforas trazidas
por Van Hove et al. (2009), o qual identifica alguns pais como “exploradores”,

“gestores” ou “guerreiros”. Isto &, sdo pais que perante a situacao especial do seu filho
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desenvolvem caracteristicas especiais, atingem novos alvos, descobrem capacidades

que nao tinham, estudam, investigam, fazem a gestdao da vida didria dos seus filhos,

assumem campanhas e acdes, descobrem novos recursos e dessa forma lutam o

melhor possivel e com todas as forgas pelo presente e futuro dos seus filhos com NE.

4. Percegdes das Familias sobre as Competéncias dos Técnicos

PERCECOES DAS FAMILIAS

Categ.
4

Subcategorias

Competéncias dos Técnicos

1. Competéncias técnicas
“Ela (referindo-se a técnica da ELI) trabalha muito bem com a M.”

“O que eu mais valorizo é a competéncia deles, de serem capazes de ajudar na
recuperacgdo, a capacidade de trabalho que tém...eu estou muito feliz com o
trabalho deles... “

“A experiéncia e a capacidade de lidar com as diferentes situagdes...”

“.. Saber que ela (a terapeuta da ELI) estad disposta para que a M. consiga falar
e integrar a sua vida normal, no meio das outras criangas.... Ela trabalha muito
bem para que a M. fique com uma vida normal como as outras criancas....”

2. Competéncias relacionais
- O interesse genuino...

“..Ela (a técnica da ELI)) aborda-me sobre tudo...liga-me sobre tudo, ela até
me liga para saber até se eu estou bem como eu também ndo estava muito
bem, ainda ndo estou a 100% mas jd ndo tem nada a haver, ela liga ela
interessa-se...”

“Ela no sdbado ligou-me e disse: “O mde eu sé estou a ligar para lhe dar os
parabéns porque é um passo muito bom. E entdo que curso é que vai fazer?”

- Sensibilidade para lidarem com as criangas...

“..Sabem lidar com as situa¢bes, sabem dar a volta, sabem lidar com as
criangas...”

“..A sensibilidade, embora tivessem tido um treino, o lidar com as situagdes, a
capacidade de darem resposta e o gostarem daquilo que fazem, mas neste
trabalho é essencial que se goste.”

Tabelal6: Categoria: Competéncias dos Técnicos (parte |)
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PERCECOES DAS FAMILIAS

Categ.

Subcategorias

2. Competéncias relacionais (cont.)

- Capacidade para estabelecerem relagbes de afeto, confianga e
amabilidade...

“A relagdo que a S. tem com a M. é muito boa. Se a M. estd feliz eu também”

“Sem duvida que ele gosta muito da C. e isso para nds pais dd-nos muito
conforto, porque sentimos que se ele se dd bem e se gosta de falar sobre ela e
do que fez com ela, é porque ele estd a responder positivamente...”

“Se a C. (referindo-se a técnica da ELI) achar que é o melhor para ele eu
acredito...”

“A S. para mim ndo é s6 a Dra. S. (referindo-se a técnica da ELI que a
acompanha), é a S., é a S. que se interessa, me liga, que me pergunta, que me
beija, que me abraca, que fica feliz, que quer saber o que se passa comigo na
minha vida pessoal...”

“”

a forma como se envolvem connosco, o vinculo a amizade que tém
connosco jd diz tudo, para mim é o que é mais importante.”

Competéncias dos Técnicos (cont.)

3. Competéncias comunicacionais

Disponibilidade para ouvir constantemente...

“Claro que o falar e o “deitar cd para fora” foi o que me foi ajudando...”
“Sei que se precisar de alguma coisa eles ajudam”

“Sim eu agora é que muitas vezes sou muito chata, procuro-os qualquer duvida
que tenho estou sempre a ligar...nunca me rejeitaram nunca senti que estava a
incomodar, quando eu no fundo sei que muitas vezes estava a incomodar e isso
é muito importante... e sempre me deram todas as opinibes, quando tém uma
ideia nova a S. transmite...”

Capacidade para esclarecer duvidas e encontrar solugées

“De uma maneira geral passam-nos mais informagdo que desconheciamos,
poderd ndo ser na totalidade, vai-se assimilando...”

“..no fundo é quando temos as duvidas sabermos que podemos contar com
eles que mesmo se néo nos souberem responder na altura, vdo tentar saber.”

“sim no fundo sinto que se preocupam em tentar arranjar-nos solugédes...”

Tabela 17: Categoria: Competéncias dos Técnicos (parte II)

74




4.1. Competéncias Técnicas

Perante a questdao “O que valoriza mais no técnico de IP?” as respostas foram muito
variadas e completas. Desde as competéncias mais do dambito técnico, passando pelas
competéncias relacionais e comunicacionais todos os pais responderam com muita

facilidade e rapidez a esta questao.

A implementac¢ado das PCF exige por parte dos profissionais uma formagdo continua e o
assumir de novos papéis e responsabilidades que muitas vezes ndo estdao habituados,
para além disso estes profissionais deparam-se com frequéncia com obstaculos no
apoio centrado a familia como a falta de tempo, e a interferéncia de politicas e

estruturas organizacionais (McWilliam, 2003).

No entanto, apesar disto é evidente pelos registos recolhidos que os pais tém uma
relacdo muito positiva, de respeito e confianca mutua com os profissionais de IP que
os acompanham. Em particular, relativamente as competéncias técnicas dos
profissionais é notdrio o reconhecimento e valorizacdo das mesmas pelos pais, que se
traduz por sentimentos de confianga por parte dos pais em relagao as acdes que estes

profissionais desenvolvem diretamente com as criangas.

4.2. Competéncias relacionais

Serrano (2007) relembra que os servicos de IP devem ser prestados por profissionais
gue demonstrem uma preocupacao e cuidado genuinos pelas criancas e familias “uma
vez que toda a teoria e investigacdo sobre desenvolvimento humano reforca a ideia de
gue nas interagdes de ajuda para um desenvolvimento saudavel a longo prazo, contam
mais as relacdes do que aquilo que se faz” (p.100). A respeito das competéncias
relacionais, subcategoria que emergiu da nossa analise, importa relembrar o conceito
de dimensdo relacional nas PCF introduzido por Dunst e seus colaboradores (Dunst &
Trivette, 1996; cit. por Dunst & Trivette, 2009 a). Esta dimensdo remete-nos para
competéncias que os profissionais de IP devem apresentar como: escuta ativa,
compaixdo, respeito, entre outras, assim como uma postura positiva sobre as

capacidades e forcas da familia.
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Também no estudo efetuado pelo NCOR (2000) com familias de criangas e adultos com
NE, para se perceber o que é que as familias esperam dos servigcos de intervengao
precoce, verificou-se que os pais acreditam que os servicos de grande qualidade
resultam de profissionais que manifestam um grande compromisso e paixao pelo
trabalho. Os pais afirmaram também que os profissionais deverdo ver primeiro o
individuo como uma pessoa e s6 depois como alguém com uma dificuldade ou
necessidade especial. Acrescentaram ainda que consideram importante que antes de
serem vistos como familias com criancas com NE, sejam vistos como pessoas
individuais.

Dos registos recolhidos através das entrevistas deste estudo, conclui-se que os pais
acompanhados pelas ELIS sentem que os técnicos tém um interesse genuino pelos
seus filhos e por eles e ja estabeleceram uma relacdo pautada pelo carinho, respeito,

afabilidade, disponibilidade, confianga e ajuda.
McWilliam (2003) resume a importancia desta relacdo da seguinte forma:

Podemos deixar, logo desde inicio, que as familias saibam que apoiamos a sua
filosofia, nGo através de uma declaragéo escrita ou um mondlogo sobre a nossa
filosofia, mas através das nossas palavras e acdes. E o modo como tratamos as
familias que transmite o que sentimos por elas e pelas suas criangas e o que

pensamos ser o seu papel no decorrer da prestagdo de servigo (38).

4.3. Competéncias comunicacionais

Por fim importa referir a Ultima subcategoria que emergiu das entrevistas: as
competéncias comunicacionais. A este respeito lembramos que se por um lado a
construcdao de parcerias efetivas entre técnicos e familias é fundamental para se
tomarem decisdes em conjunto, a forma como estas parcerias se concretizam é
bastante mais dificil do que se espera, uma vez que nem sempre os profissionais
apresentam as competéncias comunicacionais necessarias para o estabelecimento
desta relacdo de confianca e respeito mutuo que garanta uma completa parceria

(McWilliam, 2012 a).
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Sobre este tema, Barrera e Kramer (2012) no seu livro sobre comunica¢do apresentam-
nos trés qualidades de uma comunicagdo competente: Respeito (“respect”),

Reciprocidade (“reciprocity”) e Conexao (“responsiveness”).

Sobre o primeiro aspeto — respeito- as autoras esclarecem que, respeito ndo é
simplesmente ter atitudes de boa educac¢do ou cortesia, respeito numa perspetiva de
comunica¢do competente significa “honrar a identidade do outro como algo valioso e
gue tem valor na sua participacdo como individuo numa comunidade social e cultural,
nao sendo somente um mero representante dessa mesma cultura.” (Barrera & Kramer,

2012, p.5)

A segunda qualidade de uma comunicacdo competente é a reciprocidade, que as
autoras assumem como honrar a expressdo da identidade, ou seja, reconhecer o valor
da voz e daquilo que o outro diz ou comunica como algo com o igual valor ao que nds
temos para dizer. Por fim a conexdao diz-nos que todas as perspectivas, crengas e
comportamentos estdo ligados, por mais estranho que pareca. Como é que a opinido
ou a perspectiva do outro estda ligada a minha? Como vamos resolver isto em
conjunto? S3o algumas das perguntas que devemos fazer para treinar esta

competéncia.

Como promover capacidades comunicacionais nos profissionais de IP? A este respeito
McWilliam (2012a) debrugou-se bastante, tendo chegado a alguns principios basicos

gue promovem as competéncias comunicacionais.

Em primeiro lugar é necessdrio criar oportunidades para o didalogo informais e
frequentes. Mais do que promover reunides estruturadas ou formais, importa criar
momentos de conversa e partilha informal e espontanea. Estes momentos irdo
contribuir para que o relacionamento se intensifique e a confianca se fortaleca. Um
segundo aspeto prende-se com o facto de que importa reconhecer as qualidades das
criangas e familias. Ao trabalhar com os pais facilmente nos concentramos nos
problemas. E ao concentrarmo-nos nos problemas, corremos o risco de dar a entender
aos pais que sem a nossa ajuda eles ndo tém competéncia. Se os pais se sentem numa
posicdo inferior é quase impossivel estabelecer uma parceria. Reconhecer, valorizar e
elogiar os pontos fortes das criancas e da familia, contribui em muito para revelar

respeito e valorizacdo pela familia.
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“Ter alguém com quem partilhar esperancas e comemorar sucessos pode ser tdo
importante para um pai e uma mde como ter um ombro amigo para chorar e
desabafar em tempos de crise” (McWilliam, 2012 a, p.149).
Outro principio para uma comunicagao eficaz é incentivar os pais a dar opinides e
ideias ou seja, perante uma dificuldade o ideal é tentar ouvir os pais em primeiro lugar
antes de dar logo as nossas opinides sobre o assunto em causa. Também nesta
sequéncia é essencial que os profissionais da IP sejam capazes de procurar
entendimento, ou seja compreender as perspetivas dos pais, sé assim hd o verdadeiro
respeito. A demonstracio de preocupagdao com toda a familia é outro aspeto
fundamental na relagdo com as familias.
“Um meio facil, ndo ameacador e rapido para comecar a mostrar aos pais que nos
interessamos pela familia toda é ter em atencdo informacdo que obtemos acerca dos
interesses pessoais dos pais atividades e acontecimentos familiares” (McWilliam, 2012
a, p. 155)
Por ultimo é necessario reconhecer e corresponder aos sentimentos manifestados
pela familia. O que fazer quando hd manifestacdes de sentimentos e emocbes por
parte dos pais?
Antes de mais devemos resistir a tentagcdo de fazer com que os pais se sintam
melhor, dizendo-lhes que a situagdo néo é tdo md como eles julgam ou
encorajando-os a “ver o lado bom das coisas”. Proceder assim apenas transmite
a mensagem de que os sentimentos deles ndo sdo razodveis. Em segundo lugar,
ndo devemos ceder ao forte desejo de antecipar sugestées para remediar aquilo
que os apoquenta. Temos de lidar com os sentimentos deles antes de nos
ocuparmos com os conteudos das suas mensagens. As solugbes virdo mais tarde,
primeiro hd que validar o que os pais sentem. Finalmente é essencial recordar
que reconhecermos o0s sentimentos dos pais ndo significa que temos a
responsabilidade de resolver as preocupagdes, os receios, a raiva ou a tristeza a
que esses sentimentos ddo expressdo. (McWilliam, 2012 a, p.158).
Tendo este enquadramento tedrico como pano de fundo e analisando os testemunhos
recolhidos, ndo sé os que estdao expressos nesta Ultima subcategoria mas também na

anterior, concluimos que os profissionais de IP que acompanham estas familias tém
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manifestado bastantes competéncias do ponto de vista comunicacional e relacional

tendo desenvolvido e integrado na sua pratica os principios das PCF.

5. Resultados da aplicacdo da Escala das Praticas Centradas na Familia de Carl J.
Dunst e Carol M. Trivette (2004)
Tal como ja foi referido anteriormente, antes das entrevistas aos pais, aplicamos esta
escala, traduzida e adaptada por Artur Oliveira em 2011, no sentido de promover a
triangulacdo de dados, uma vez que dados obtidos de varias fontes apontam no
mesmo sentido, ou corroboram o mesmo facto ou fendmeno tal como sugere Yin
(2003). Neste sentido analisamos os resultados e condensamos os mesmos numa so
tabela, para facilitar a analise dos mesmos. Observando os resultados obtidos,
verificamos que estes corroboram os dados recolhidos ao longo das entrevistas. Em
todos os itens da escala, todos os pais deram as cota¢des mdaximas (4 ou 5), sendo que
em 79% das respostas os pais afirmaram que os técnicos das ELI que os acompanham,
aplicam os principios das PCF “todas as vezes” (5) . E nos restantes 21% os pais
percecionam que na “maioria das vezes” (4) os profissionais da IP correspondem ao

que estd descrito nesta escala (ver tabela 18).
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Familias

Itens M
J.|S. |G

Ouve realmente as minhas preocupacdes e pedidos 514 |5]|5
Trata-me a mim e a minha familia com dignidade e respeito 51555
Vé o (s) meu (s) filho(s) e a familia de forma positiva e sa 515|514
E sensivel ao meio natural e étnico da minha familia 5|5|5 |4
Fornece a informacao de que preciso para fazer boas escolhas 51455
Compreende a minha situacdo familiar e a do(s) meu(s) filho(s) 514 |54
Trabalha comigo e com a minha familia de forma flexivel e recetiva 514 |5]|4

Ajuda-me a ser parte ativa para conseguir os recursos e apoios desejados | 5 | 5 | 5 | 5

Apresenta-me todas as op¢Oes sobre os diferentes tipos de apoios e

recursos disponiveis para obter o que a minha familia considera 51555
importante

E flexivel quando a situacdo da minha familia muda 514 |5]| 4
Explora as forcas e interesses da minha familia e filho(s) como forma clslcs|a
principal de apoiar a minha familia

Faz o que prometeu fazer 51555
Trabalha em conjunto comigo e a minha familia numa base de confiancga cls|s|a
e respeito mutuo

Reconhece as coisas boas que eu fagco como mae/pai 5(/5|5 |4
Ajuda-me a mim e a minha familia a alcangar os nossos objetivos e cls|s|s
prioridades para o(s) meu(s) filho(s)

Ajuda-me a aprender coisas nas quais tenho interesse 515|515
Apoia-me quando tomo uma decisdo 514|565

Legenda: 1- Nunca; 2- muito pouco; 3- algumas vezes; 4- a maioria das vezes; 5- todas as vezes

Tabela 18: Resultados obtidos com a aplicagdo da Escala das Praticas Centradas na Familia de Carl J.
Dunst e Carol M. Trivette (2004), traduzida e adaptada por Artur Oliveira (2011).
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V. QUESTOES EMERGENTES QUE SURGIRAM AO LONGO DO ESTUDO

Ao longo das entrevistas surgiram algumas questdes levantadas pelos pais, que

embora ndo cabendo no ambito dos objetivos deste estudo, sdo suficientemente

pertinentes para lhes ser dada “voz”.

1. Sugestdes de melhoria dos Servigos da IP

Como ja foi verificado, podemos dizer que os pais sentem-se muito satisfeitos com o

apoio que usufruem da IP, no entanto ao ser- lhes pedido para darem sugestdes de

melhoria dos servicos, os pais apresentam as seguintes opinides:

a)

b)

Referem a necessidade de haver mais apoios e terapias especializadas para

as criangas que estdo a ser acompanhadas

“Hd coisas que eu gostava que ele fizesse mais... eu gostava que ele fizesse mais

70..”

“A unica coisa que deveria haver era mais apoio, uma vez por semana é muito

pouco, pelo menos duas vezes por semana.”
Gostariam que a equipa tivesse mais tempo para apoiar mais as criangas

“..Se houvesse fundos havia mais gente para poder dar mais apoio e outro tipo
de apoio, mesmo a mesma pessoa com mais tempo tem outro nivel de
disponibilidade para as criangas... com mais cuidado e atengdo.”

“..E o fazer mais para o apoiar, é a Unica coisa que sentimos falta é o dar mais
apoio, fazer mais com as criangas, e claro ela diz que ndo tem mais tempo...eu
entendo.”

“Ndo é bem sugestbes é mais um pedido: que tivessem mais dias de apoio por
crian¢a, se fosse mais tempo com a crianga, duas a 3 vezes por semana seria

muito melhor... “

Um desafio em particular sdo as familias que querem varios servicos e em grande

guantidade. Os programas de intervencdo precoce poderdo ndo fornecer esse nivel de

servicos porque ou ndo tém capacidade para tal ou porque ndo é essa a sua
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interpretacdao do modo como as criangas aprendem ou o modo como funcionam os
servigos. AS familias que acreditam que mais é melhor poderao atribuir o progresso da
crianca a servicos periddicos (ex: semanais), em vez de o atribuir as interacGes
continuadas da crianga com o meio natural em que vive (McWilliam, Young & Harville,

1996; cit. por McWilliam, 2012 b, p. 251).

Embora as familias com criangas com NE deste estudo percecionem com bastante
facilidade os beneficios da IP e das PCF, continuam a dar um valor muito grande a

dimensdo do apoio direto do profissional ao seu filho.

2. Identificacdo de outras dificuldades, frustragées e preocupag¢oes sentidas pelos
pais
Neste ponto, podemos afirmar que os pais ao longo das entrevistas foram

manifestando variadissimas preocupacdes, dificuldades, barreiras ou frustracdes que

importa aqui partilhar:

a) Manifestam incertezas e receios em relagdo ao progresso da doenga, ao
futuro da crianga e aos restantes filhos
“Estou preparada para tudo mas ainda ndo aceitei que o meu filho va parar a
uma cadeira de rodas, isso é a ultima coisa que eu quero ver...”
“Os médicos néo sabem, eles ndo conseqguem prever...Eles dizem que a M. tem
a mais leve e que até poderd levar uma vida normal, mas também pode
regredir ou pode ter uma recaida...Depois do que aconteceu, eu tenho muito
medo, ando mais aflita com medo que ela fique doente...”
“Mas se estou preparada para lidar com a M.? S6 Deus sabe... Oxald ela se
torne uma menina auténoma...Eu ndo quero sobrecarregar a irmd, ndo sei se

ela vai poder tomar conta dela...ndo sei ela ainda é muita crianga...”

“Continua a ser dificil... Quer queiramos quer ndo acaba por alterar a rotina
didria. Temos mais duas filhas mais velhas e temos que pensar nas outras
duas... por exemplo a mais velha se calhar, estd numa idade que se calhar

precisa quase tanto como a S...”
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O impacto do nascimento de uma crianga com deficiéncia numa familia, altera, quase
sempre, o percurso do seu ciclo vital. Normalmente, o processo de autonomizagao do
individuo culmina com o inicio de um novo ciclo, com a formacao de uma nova familia.
Por outro lado, para os progenitores, as suas fungdes de prestadores de cuidados, tais
como os de higiene, de alimentacdo de estimulacdo para a aprendizagem prolongam-

se para o resto da vida, como que se o tempo tivesse estagnado. (Gronita, 2007, p.17).

b) Relativamente a comunidade em geral tém experienciado preconceito e falta
de civismo em relagdo aos seus filhos
“As pessoas estGio mais sensiveis a este tipo de coisas mas ainda fazem mais
alarido do que deveria ser, as pessoas pbe rétulos logo...esta parte dos rétulos é
que ndo gostamos nada...”
“Ainda ndo hd respeito...pessoas que estacionam em lugares de deficiéncia
quando ndo tém o distico...”
“Por exemplo andar nas ruas para conseguir passar em certos sitios...uma
pessoa com cadeiras de rodas ndGo consegue (...) ...Porque ainda estd tudo muito
mal estruturado...eu hoje consigo ver melhor isso porque todos os dias tenho

que lidar com isso e ainda ndo hd respeito.”

“...Também na Seguranga Social aconteceu também uma coisa um bocado...hd
pessoas que ndo tem sensibilidade... Estava Ia uma senhora no balcdo: “Vocé
estd aqui p'ra qué? P’'ra meter os papéis para deficiéncia de qué? Motora?
Fisica? Psicoldgica?” ...A falar muito alto... eu jd ia assim tdo em baixo... “OK!
ndo é nesta sec¢do é naquela secgcdo, que é dos deficientes...”, disse ela

(referindo-se a senhora do balcdo da sequranca social)...

Sobre isto, importa aqui salientar a necessidade de continuarmos como comunidade, a
promover os valores da cidadania ativa, da solidariedade e da aceitacdo da diferenca. E
fundamental continuar a trabalhar como sociedade civil pela maior igualdade e
acessibilidade. E necessério lutar contra a indiferenca e contribuir para que as nossas

cidades e vilas se tornem cada vez mais inclusivas.

3. Testemunhos sobre a forma como a noticia da problematica do seu (sua) filho(a)

foi transmitida
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a) Os pais revelam que nem todos os técnicos de satude tiveram a melhor
abordagem
“A Dra. C., a médica que a acompanhava na altura foi muito dura comigo ao

dizer as coisas...”

“...nem todos os técnicos de saude sdo sensiveis para falar sobre este tipo de

assuntos principalmente quando se fala do nosso filho, custa muito ouvir...”.

“Sim estivemos Id na sala mais de duas horas e ela chegou ao fim e com uma
cara muito crua.... E ela disse: “E assim: eu jd vejo que a mde ndo estd bem, vejo
que a mde realmente ndo estimulou o seu filho de forma alguma, que também
ndo estd bem, mas o que eu estou a ver aqui é autismo, autismo grave,

severo...”

“...0 seu filho estd neste autismo que é o mais severo de todos. Ele agora vai ser
acompanhado pela equipa da ELI, vai ser uma batalha muito dificil para
vocés...mais tarde ndo se preocupe que hd lares que se encarregam de ajudar a

tomar conta... porque vai ser muito dificil....”
(primeira informacdo que a mae recebe apds a primeira avaliacao)

b) Ao receberem as informag¢bes sobre a problematica do seu(ua) filho(a)

esta é escassa, confusa, e muito técnica

“... e depois com o relatdrio da ressondncia estava ld o resultado da ressonéncia
sublinhado a cor-de-laranja “leucoldciaperiventricular” e ndo entendi e disse: “o
que é isto? Ela olhou para mim e disse: “O mde o seu filho tem paralisia
cerebral”. Caiu-me tudo porque eu sabia que o G. tinha lesbes mas ndo estava a
espera que de ouvir Paralisia cerebral, ndo estava preparada.”: (informacao

dada aos pais aos 8 meses de idade da crianga).

“Os médicos foram informando...depois de nascer ela passou para a
neonatologia...ficou mais alguns dias no hospital de Braga...em relagdo a
informagdo ela era muito escassa, ndo sei se era por ser uma doenca rara,

todos a dizerem para nos informarem a nivel da Internet outros diziam para néGo

”

ir...
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Relativamente ao processo de informacdo sobre a problematica da crianca um aspeto
a ter em consideragdo é que a perce¢do da descoberta da problematica do seu (sua)
filho(a) é vivenciada como um processo e ndo s6 como um momento, uma vez que
desde a tomada de conhecimento até que haja um diagndstico bem definido pode

levar meses e até anos (Gronita, 2007).
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VI. CONCLUSOES E RECOMENDAGCOES

Embora a implementacdo do novo enquadramento legal no distrito de Braga, inspirado
no Decreto-Lei 281/2009 de 6 de outubro, seja relativamente recente (entre
2010/2011), através dos dados recolhidos neste estudo, podemos inferir que os
principios das PCF, como base da interven¢do com as familias, estdo disseminados e
estdo a ser adotados pelos profissionais da Intervengao Precoce deste distrito. As
familias por eles acompanhadas percecionam a aplicacdo desses principios e os

beneficios da intervencao.

Relativamente aos “Primeiros Contactos” que a IP estabeleceu com as familias,
verificdmos que estes pautaram-se desde logo por contactos caracterizados pela
empatia, respeito e afabilidade. Embora as expectativas iniciais dos pais nao fossem as
melhores, apds os primeiros contactos, esses receios desvaneceram-se. No entanto
importa referir, mais uma vez, a necessidade da figura do “coordenador de servicos”. A
sua importancia é vital numa primeira instancia para que ele possa explicar com
detalhe o que a familia pode esperar da IP, como funciona este servico, quais os
direitos e envolvimento dos pais. Também em relacdo aos primeiros contactos,
verificdmos que ainda ndo ha uma total articulacdo dos diferentes ministérios ou
servicos, uma vez que com uma das criancas do estudo, embora a sua problematica
tivesse sido imediatamente detetada ao nascer, a equipa da ELI sé foi chamada a
intervir mais tarde, através da creche onde ela foi integrada com 6 meses de idade. A
outra crianga, embora acompanhada em pediatra privado desde o nascimento, sé com
dois anos, por intervencdo indireta da creche em que ele se encontrava, é que foi
introduzida no processo de IP. E fundamental melhorar este processo de informacio,
para que a IP seja efetivamente o mais precocemente introduzida na vida da crianca e

da respetiva familia.

Quanto aos “Apoios e Beneficios” percecionados, verificdmos que todos os pais
entrevistados, identificaram com muita facilidade o usufruto dos diferentes apoios
como: apoio informativo, apoio emocional, apoio material. Também identificaram
claramente a dimensdo ecoldgica do apoio que recebem dos profissionais que os
acompanham.

86



Relativamente as percecdes das familias no que diz respeito a sua “Participagéo Ativa”
no ambito da intervengdo, podemos inferir que todos eles se sentem e se reconhecem
como pessoas mais capacitadas para lidar com a problematica do(a) seu (ua) filho(a),
nas diversas dimens®es da capacitagdo. Quanto ao empoderamento, os pais
testemunharam que sdo eles que tomam as decisdes, que decidem com base nas
informagdes e dados fornecidos pelos profissionais, no entanto sdo eles que tém
sempre a ultima palavra. Também, devido aos desafios das NE do(a) seu(ua) filho(a)
tém assumido posturas de maior intervencao, de resolugdo de problemas, de
superacao de obstdculos e desafios que enfrentam diariamente, sendo cada vez mais

pro-ativos na busca de solugdes.

Quanto as percecbes que tém sobre as “Competéncias dos Técnicos” que os
acompanham, reconhecem e valorizam com muita facilidade as competéncias
técnicas, o relacionamento positivo, de respeito e parceria que estabeleceram com
eles, assim como o apoio amigo que sabem que podem ter em todos os momentos e

sobre os diferentes aspetos das suas vidas.

Por fim cabe aqui referir que os resultados da aplicacdo da Escala das Praticas
Centradas na Familia de Carl J. Dunst e Carol M. Trivette (2004), vieram sublinhar estas
conclusdes de forma inequivoca.

Embora tal como ja foi mencionado, os profissionais da IP, ou pelo menos alguns, ja se
tenham apropriado das PCF, consideramos que o investimento na formagdo e
requalificacdo destes mesmos profissionais através das universidades locais continua a
ser fundamental. A este respeito parece-nos que a UM tem vindo a desenvolver um
trabalho meritério nesta area.

Ao longo deste estudo, algo que também chamou a nossa atencdo, foi a quase
inexisténcia de grupos de pais para ajuda as familias com criancas com NE. Do que me
foi permitido saber existe s6 um grupo de apoio a pais em Braga - Pais em Rede, grupo
este que ainda esta numa fase muito inicial de atuacdo. Consideramos que é de todo
fundamental investir mais junto das comunidades e entidades locais, em particular
aquelas que operam junto destas familias, no sentido de as sensibilizar e mobilizar
para a criacao deste tipo de recursos tao enriquecedores para as familias com criangas

com NE.
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Por fim, ndo podemos deixar de falar das PCF, uma filosofia de intervencdo que desde
0 primeiro momento em que tivemos contacto com ela nos impressionou
sobremaneira. Procurar os contributos das familias, ver a familia com o primeiro e
principal especialista da “sua” crianga e tentar responder as necessidades e
preocupacdes dessas mesmas familias, utilizando as suas “forcas”, respeitando a sua
cultura, crengas e prioridades, é sem sombra de duvida fundamental ndo sé para as
familias aqui representadas, mas atrevemo-nos a ir mais longe. Pensamos que as PCF
nos seus principios basicos, se deveriam aplicar como base de interven¢do a outros
niveis, nomeadamente nas creches, jardim-de-infancia, escolas do ensino bdsico e
secunddrio tal como Dunst (2002) advoga no seu estudo com escolas desde o jardim-
de-infancia até ao secundario. Nés iriamos ainda mais longe, considerando que estes
principios sdo fundamentais para o trabalho com as familias, que outros organismos
como CPClJs, Gabinetes de Apoio Social, desenvolvem. Por isso fica aqui a sugestdo de
gue a formacao destes profissionais tivesse esta componente como obrigatéria algures

no seu percurso académico.
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IX. ANEXOS

Anexo 1: Guido da Entrevista
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U .
FPITES 7 A Mestrado em Educacio Especial — Area de Especializacio em Intervencio Precoce

Data da Entrevista: / /2014 Local da Entrevista:

PARTE |

1. Dados de Identificacdo da Crianca

Nome:

Sexo: () Feminino () Masculino Data de nascimento: / /

Temirm3os? (ON3o () Sim, Idades?

Mora com quem?

Esta integrado em alguma resposta social? Se sim, qual?

Ama () Creche () Jardim de Infancia () outro ()

Observagoes:

2. Filiacao

Nome da M3e:

Data de nascimento: /]

Estado civil: Habilitacoes:

Profissao: Situacdo laboral atual:

Observagdes:

Nome do Pai:

Data de nascimento: f_ J

Estado civil: Habilitacoes:

Profissdo: Situacdo laboral atual:

Observagdes:

1 I Guido de Entrevista a Familia

94



U .
Y " . < I o
FITES Mestrado em Educagdo Especial — Area de Especializacdo em Intervengao Precoce

4. Situacdo de Saude da Crianca

Quiais as dificuldades principais do vosso(a) filho(a)? Tem diagndstico definido? Qual?

Ha quanto tempo sdo apoiados pela Equipa da Intervencao Precoce?

6mesesalano()) la2anos() 2a3anos() +de3anos()

Qual a frequéncia de contactos com os Servicos de Intervencdo Precoce?
Duas vezes por semana ()

Uma vez por semana ()

Uma vez de duas em duas semanas ()

Uma vez por més ()

Outra (O) Qual:

Onde é que a Intervencdo decorre normalmente?

Sempre em casa ()

Sempre na creche /Il ()

Umas vezes na creche/J| e outras vezes em casa alternadamente (0)

Outro () Qual:

2 I Guido de Entrevista a Familia
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Mestrado em Educacio Especial — Area de Especializacio em Intervencio Precoce

Parte II: Entrevista

Objetivo 1: Perceber e analisar as perce¢des das familias no que diz respeito ao fornecimento da

informacao por parte da equipa de Intervencgao Precoce;

a)

b)

c)

d)

Na altura quando soube que o seu filho(a) tinha algum “problema” ou algo n3o estava bem,
como se sentiu? A quem recorreu para pedir ajuda? O que procurou fazer? Como se informou
melhor?

Relativamente as duvidas que tinha sobre a problematica/dificuldades do(a) seu(a) filho(a),
acha que foi claramente informado? Por quem? Pelo hospital? Pelos servigos que a
acompanhavam?

Como é que foi introduzida a equipa da ELI? Através de que servico? Quando soube desta
resposta quais eram as suas expectativas, desejos e necessidades e prioridades? O que € que
mais precisava ha altura? Quanto tempo esperou desde o 12 contacto da equipa até a primeira
consulta/entrevista?

A informagdo dada pela equipa tem sido facilmente compreendida por si? Sente que foi
claramente informada e esclarecida por esta equipa? O que sentiu quando a sua crianga

comegou a receber apoio?

3 I Guido de Entrevista & Familia
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Mestrado em Educacio Especial — Area de Especializacio em Intervenco Precoce

Objetivo 2: Perceber e Analisar as percecdes das familias no que diz respeito a sua participacio ativa,

capacitacao e empoderamento no processo de intervenc¢ao;

a)

b)

c)

d)

e)

f)

De acordo com a sua experiéncia, o que acha que tem sido mais importante/relevante no
trabalho da equipa de Intervengao Precoce e no apoio que tém usufruido?

Em que areas da sua vida sente que foi e & mais apoiada por este equipa? Os contributos dos
diferentes profissionais chegam até si? De que maneira verifica isso?

O que nos pode dizer sobre a sua capacidade atual para lidar com as dificuldades do(a) seu(sua)
filho(a)? Sente que a intervencado desenvolvida pela Equipa da Eli tem sido uma mais-valia para
vida da vossa familia? Em que sentido?

Em todo o processo de acompanhamento sente que tem podido tomar decisdes por si proprio?
Quer dar exemplos? Sentem que tém voz ativa em todo o processo de acompanhamento?
Desde a avaliagdo até ao estabelecimento dos objetivos do PIIP, a execugdo dos objetivos, a
partilha de nova informacao? De que modo reconhece isso? (dar exemplos)

O que & que aprendeu de novo desde que comecou a ser acompanhada pela ELI?

Agora que tem o apoio sente-se mais capaz para lidar com as dificuldades/problematica que o

seu filho apresenta? Em que sentido?

4 I Guido de Entrevista a Familia
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s~ F e Mestrado em Educaciio Especial — Area de Especializacio em Intervencio Precoce

Objetivo 3: Perceber e analisar as percecbes das familias sobre a forma como os seus valores e principios
sao respeitados por parte da equipa de intervencao Precoce;

a) Em todo o tempo de acompanhamento por parte da equipa da ELI sente que os seus valores e
principios tém sido respeitados e tidos em conta pela equipa? Ou tem tido alguma dificuldade nesse
sentido? Consegue dar exemplos?

b) Para si o que € que tem sido mais importante nesta relagdo entre si e a IP? O que € gue valoriza ou

aprecia mais hum técnico de Interveng¢do Precoce?

5 I Guido de Entrevista & Familia
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Mestrado em Educaciio Especial — Area de Especializaciio em Intervengio Precoce

Objetivo 4: Perceber e analisar as perce¢des das familias sobre a influéncia que a Intervencao Precoce

tem na melhoria da sua qualidade de vida;

a)
b)
c)

d)

Considera que com o apoio da Interveng¢do Precoce a sua vida melhorou? Em que medida?

Sente que tem conseguido mais apoio na comunidade do que costumava ter/sentir?

Qua atividades de lazer fazem como familia?

Se pudesse enumerar beneficios que recebeu por parte da equipa da Eli para si e para a sua familia
quais seriam?

Gostaria de deixar algumas sugestdes para melhorar o trabalho das equipas de Intervengido

Precoce?

6 I Guido de Entrevista a Familia
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Anexo 2: Pedido de autorizacdo ao a Subcomissdo da Regido Norte do
SNIPI
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Universidade do Minho
Instituto de Educagéo

Departamento de Psicologia da Educagao e Educacao Especial
A Subcomissdo da Regido Norte do SNIPI

Ass: Solicitagio para a realizagdo de Estudo Qualitativo com familias de Braga
acompanhadas pelas ELIs

Exmos. Senhores,

Vimos por este meio informar que a aluna Carla Maria da Silva Mota Pego, aluna do 22
ano do mestrado em Educacgdo Especial — Especializagdo em Intervengdo Precoce no
Instituto da Educacio da Universidade do Minho, pretende realizar no ambito deste
mestrado um Estudo qualitativo com Familias de Braga subordinado ao tema “ As
Percecbes das Familias de Criancas com Necessidades Especiais sobre os Beneficios

da Interveng3o Precoce: um Estudo Qualitativo com Familias em Braga”.

Neste sentido solicitamos a vossa autorizagfio para a realizagdo de entrevistas semi
estruturadas e a aplicagdo do instrumento de avaliagdo — Escala das Préaticas Centradas
na Familia de Carl J. Dunst & Carol Trivette (2004), a 4 a 6 familias deste distrito,
acompanhadas hé pelo menos 6 meses por uma das equipas da ELI. O referido estudo
serd efetuado pela aluna sob a minha orientag&o, sendo também assegurados todos os
procedimentos éticos e deontolégicos, nomeadamente a confidencialidade dos dados

obtidos.

Agradecendo desde ja a vossa ateng3o e colaboragdo para o referido pedido, despego-

mg com os melhores cumprimentos,
Braga, 14 de fevereiro de 2014
A Orientadora
Ana Maria Serrano

Professora Associada
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Anexo 3: Carta de Apresentacdo aos pais
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Carta de Apresentac¢ao

Caros Pais,

Eu, Carla Maria da Silva Mota Pego, aluna do 22 ano do mestrado em Educagdo
Especial — Especializacdo em Intervencdo Precoce no Instituto da Educagdo da
Universidade do Minho, encontro-me a elaborar uma dissertacdo no ambito deste
mesmo mestrado, sobre as Percegdes que as familias acompanhadas pelas equipas da

ELI tém sobre os Beneficios da Intervengdo Precoce.

Neste sentido, vimos por este meio solicitar a vossa colaboragdo para a realizagao de
uma entrevista e o preenchimento de um instrumento de avaliagdo — Escala das
Praticas Centradas na Familia de Carl J. Dunst & Carol Trivette (2004). Os dados
recolhidos na entrevista serdo posteriormente dados a conhecer aos participantes de

modo a que possam validar os mesmos.

Mais informamos que as respostas fornecidas serdo exclusivamente para utilizagdo no
referido estudo, sendo garantido que somente a pessoa responsavel pelo estudo e sua
orientadora, tera acesso as vossas respostas e gque 0s vossos nomes e dos vossos filhos

nado serao incluidos neste estudo.

Desde ja agradeco a vossa preciosa ajuda e colaboracdo,

Carla Mota Pego

(Aluna do 22 ano de mestrado em Educacgdo Especial — Especializacdo em Intervencdo

Precoce no Instituto da Educacgdo da Universidade do Minho)
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Anexo 4: Declaracdo e Consentimento Informado

104



Consentimento Informado

Eu, abaixo assinado, declaro que aceito participar no estudo da aluna Carla Maria da
Silva Mota Pego e que autorizo a utilizacdo dos dados obtidos para os fins académicos

propostos.

Declaro que fui informado(a) que a aluna ira proceder ao registo escrito da entrevista e
gue posteriormente terei acesso aos registos para confirmagdo e validacdo da
informacdo prestada. No final do estudo estes mesmos registos serdo destruidos.
Também fui informado que o conteldo das Entrevistas assim como os resultados da
aplicacdo da Escala das Praticas Centradas na Familia de Carl J. Dunst & Carol Trivette
(2004), serdo utilizados exclusivamente no ambito do presente estudo académico, ndo

sendo efetuados quaisquer juizos de valor relativamente aos seus conteudos.

Declaro que fui igualmente informado(a) quanto ao anonimato e confidencialidade das
respostas prestadas, tendo sido garantido que somente a pessoa responsavel pelo
estudo e sua orientadora terdo acesso as nossas respostas e que 0s N0SsOS NomMes e 0s

dos nossos filhos ndo serdo incluidos neste estudo.

Braga, / /2014

Assinatura:
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Anexo 5: Declaracdo de Consentimento para referenciacao
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o

Iy
o
;@ Sistema Nacional de Intervengéo Precoce na Infancia

‘\\
Consentimento para Referenciagcao

Eu, y autorizo

(nome do profissional

que vai referenciar) a identificar-me junto da mestranda Carla Maria da
Silva Mota Pego, com o objetivo de ser informado, enquanto potencial

participante, na investigacao que pretende levar a cabo ma ELI de

Data / f

Assinatura
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Anexo 6: Pedido de autorizacdo para utilizar a Escala das Praticas
Centradas na Familia na versdo Portuguesa
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De: Artur Nuno Sousa Rebelo Oliveira [artur.psic1895@gmail.com]

Enviado: 17 de margo de 2014 19:21
Para: carla.pego@bomfim.org
Assunto: Re: Pedido de autorizagdo para a utilizagdo da versdo portuguesa

da Escala de Praticas Centradas na Familia de Carl J. Dunst &
Carol Trivette (2004)

Boa tarde!

Autorizo a utilizag@o da tradug@o que realizer as referida Escala.
Bom trabalho!

Cumprimentos.

Artur Oliveira

No dia 14 de Margo de 2014 as 15:04, <carla.pego@bomfim.org> escreveu:

Boa tarde Dr. Artur,

Chamo-me Carla Mota Pego e sou aluna do 2° ano do Mestrado em Educag@o Especial-~
Especializacdo em Intervencdo Precoce no Instituto da Educagéo da Universidade do
Minho. Neste 4mbito pretendo realizar um estudo qualitativo com Familias de Braga
subordinado ao tema “As Percég:ﬁes das Familias de Criancas com Necessidades
Especiais sobre os Beneficios da Intervencdo Precoce: um estudo qualitativo com
Familias de Braga”. Para este estudo iremos realizar entrevistas e tencionamos aplicar
junto das familias, a Family-Centered Practices Scale de Carl J. Dunst e Carol Trivette
(2004). Neste sentido a Professora Ana Serrano, minha orientadora, sugeriu-me contacta-
lo afim de lhe pedir autorizag@o para poder utilizar a verséo portuguesa que o Dr. Artur, no
ambito da sua tese, fez. Este estudo tem como participantes 4 a 6 familias acompanhadas ha
pelo menos 6 meses por uma das equipas da ELI que operam em Braga, e esta escala serd

usada somente no dmbito deste mesmo estudo.

Grata pela aten¢éo dispensada, fico entfo a aguardar uma resposta da sua parte.
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Anexo 7: Escala das Praticas Centrada na Familia de Dunst & Trivette
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Escala das Priticas Centradas na Familia

Escala das Préticas Centradas na Familia (Vers&o extensa)

Carl J. Dunst & Carol M. Trivette

Esta escala inclui uma lista de afirmagOes que descrevem as diferentes formas que os profissionais

utilizam para interagir e tratar com as familias. Por favot indicar a resposta que melhor descreva como o

seu profissional de intervencéo precoce interage consigo e o trata como parte do trabalho com o(s) seuls)

filho(s) e familia.

Por favor indicar como o responsével

de caso interage e trata muito algumas

a maioriu

todis

consigo e com a sua familia. Munca pouco vezes das vezes a8 vezes
Ouve realmente as minhas preocupagdes e pedidos 1 2 3 4 3
Trata-me a mim e a minha famflia com dignidade e respeito 1 2 3 4 3
V& o(s) meu(s) filho(s) e familia de uma forma positiva e si 1 2 3 4 ]
E sensivel ao meio cultural e étnico da minha familia 1 2 3 4 5
Fornece a informagéo de que preciso para fazer boas escolhas 1 2 3 4 3
Compreende a minha situago familiar e a do(s) meu(s) filho(s) 1 2 3 4 5
Trabalha comigo e com a minha familia de forma flexivel

e recetiva 1 2 3 4 §
Ajuda-me a ser parte ativa para conseguir 0s recursos

e apoios desejados ) 1 2 3 4 5
Apresenta-me todas as opgdes sobre os diferentes tipos de

apoios e recursos disponiveis para obter o que a minha

familia considera importante 1 2 3 4 3
E flexivel quando a situagiio da minha familia muda 1 2’ 3 4 5
Explora as forgas e interesses da minha familia e filho(s)

como forma principal de apoiar a minha familia 1 2 3 4 5
Faz o que prometeu fazer 1 2 3 3
Trabalha em conjunto comigo € a minha familia numa

base de confianga e respeito miituo 1 2 3 4 5
Reconhece as coisas boas que eu fago como mae/pai 1 2 3 4 5
Ajuda-me a mim e & minha familia a alcancar 0s nossos

objetivos e prioridades para o(s) meu(s) filho(s) 1 2 3 4 5
Ajuda-me a aprender coisas nas que tenho interesse 1 2 3 4 5
Apoia-me quando tomo uma decisdo 1 2 3 4 5
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Versio experimental, raduzida e adaptada com a permissao dos autores por Artur Oliveira, Maio de 2011.
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