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Os Beneficios da Intervencao Precoce na Infancia em Familias com Criancas com

Autismo da Regiao Norte de Portugal

RESUMO

A presente investigacdo tem como finalidade a analise e compreensdo dos beneficios da
intervencdo precoce na infancia em familias com criancas com perturbacdo do espetro do autismo
(PEA). os principais objetivos do estudo sdo analisar e compreender: a) as expetativas dos pais
aquando da entrada na intervencao precoce na infancia (IPl); b) o nivel de participacdo dos pais no
processo de apoio da IPI; ¢) os beneficios que os pais obtiveram e obtém por estarem a ser apoiados
na IPl; d) as fragilidades que os pais identificam no apoio da IPl; e) as sugestdes de melhoria
identificadas pelos pais na melhoria da dinamica de funcionamento da IPI, em resposta as
preocupacdes da familia e as necessidades da crianca com PEA.

Para dar resposta aos objetivos do estudo, realizaram-se entrevistas semiestruturadas com
quatro pais de criancas com PEA, com idades entre os 0 aos 6 anos, acompanhadas no minimo ha um
ano pela IPI.

Como principais resultados deste estudo a maioria das familias referiram: nao ter
conhecimento prévio sobre os servicos prestados pela IPl; que os maiores beneficios, deste apoio,
estao relacionados com a melhoria do desenvolvimento da crianca; que o seu papel esta circunscrito
ao levantamento das suas preocupacdes e partilha de alguns videos sobre a crianca.

Considerando os resultados obtidos neste estudo sugere-se a necessidade de um maior
investimento na formacdo dos profissionais da IPI para que seja possivel melhorar as suas
competéncias e promover o seu desempenho profissional de modo a qualificar as suas praticas e os

servicos e apoios prestados as familias na IPI.

Palavras-Chave: Intervencao precoce na infancia; beneficios; resultados; perturbacado do espetro do

autismo.



The Benefits of Early Childhood Intervention in Families with Children with Autism in

Northern Portugal

ABSTRACT

This research aims to analyze and understand the benefits of early childhood intervention in
families with children with autism spectrum disorder (ASD). The main objectives of the study are to
analyze and understand: a) the parents' expectations when entering early childhood intervention (ECI);
b) the level of participation of parents in the ECI support process; c) the benefits that parents have
obtained and are obtaining from being supported in ECI; d) the weaknesses that parents identify in ECI
support; e) the suggestions for improvement identified by parents in improving the dynamics of ECI
functioning, in response to the concerns of the family and the needs of the child with ASD.

In order to meet the study's objectives, semi-structured interviews were conducted with four
parents of children with ASD, aged between 0 and 6, who had been accompanied by the ECI for at least
a year.

The main results of this study were that most of the families said they had no prior knowledge
of the services provided by the IPI; that the main benefits of this support are related to improving the
child's development; that their role is limited to raising their concerns and sharing some videos about
the child.

Based on the results obtained in this study, it is suggested that there is a need for greater
investment in the training of ECI professionals so that it is possible to improve their skills and promote
their professional performance in order to qualify their practices and the services and support provided

to families in ECI.

Keywords: Early childhood intervention; benefits; results; autism spectrum disorder.
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INTRODUCAO

E importante notar que os primeiros anos de vida de uma crianca sdo considerados cruciais
para a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias que irdo interferir futuramente ao nivel da
aprendizagem, comportamento e saude (Vilaca & Carvalho, 2011). Urgindo assim a necessidade de
consagrar uma infancia plena como um direito inato. Preservando assim os direitos ndo s6 das
criancas como das que possuem necessidades especiais. Desta forma, o Decreto de Lei n.7 281/2009
de 6 de Outubro, cria o Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI), que consagra o
direito de todas as crianca, nomeadamente as criancas com Necessidades Educativas Especiais (NEE),
a educacao, ainclusio e a participacao social.

A Intervencao Precoce na Infancia (IPl) é definida como o conjunto de apoios prestados aos
pais e criancas dos O aos 6 naos, por profissionais de diversas areas disciplinares, enfermeiros,
medicos, educadores de infancia, técnicos de servico social, psicélogos e terapeutas, que objetivam o
desenvolvimento de conhecimentos e competéncias potenciadoras de oportunidades de
desenvolvimento e aprendizagem didrias que maximizem o sucesso e a autoeficacia das familias na
resposta as suas preocupacdes e prioridades (Dunst, 2017; Dunst & Espe-Sherwindt, 2019). Os apoios
da IPI devem ir ao encontro das principais preocupacdes da familia, tendo a mesma um papel de
destaque, ao longo de todo o processo. Assim, a IPI assume um carater unico, flexivel e
correspondente as necessidades de cada crianca e sua familia (Carvalho et al., 2018; Serrano &
Boavida, 2011; Serrano et a/., 2016).

Assim, considerando a importancia da IPI, é fulcral analisar e compreender os reais beneficios
deste sistema para as familias de criancas com perturbacdo do espetro do autismo (PEA) na regido
norte de Portugal, necessidade esta definida como finalidade deste estudo.

Segundo Malheiros et al. (2017) a PEA tem inicio precoce e as dificuldades que sdo inerentes a
esta perturbacao comprometem o desenvolvimento da crianca. A PEA é considerada uma perturbacéo
do neuro desenvolvimento complexa que possui etiologias multiplas, combinando fatores genéticos e
ambientais. As suas dificuldades podem ser minimizadas com a detecao e intervencéo precoce de
modo a diminuir os desafios complexos que lhe estdo associados (Cossio, Pereira & Rodriguez, 2018).

Por fim, tendo por base as diferentes concecdes tedricas, evidéncias e enquadramento
legislativo da IPl em Portugal, estabeleceu-se como finalidade deste estudo analisar e compreender as
perspetivas de familias com criancas com PEA relativamente ao apoio e beneficios da IPI prestado por

algumas ELI da regiao Norte de Portugal.



O presente trabalho de investigacao, intitulado "Os Beneficios da Intervencdo Precoce na
Infancia em Familias com Criancas com Perturbacdo do Espectro do Autismo, da Regido Norte de

|77

Portugal”, encontra-se organizado em quatro capitulos.

O primeiro capitulo diz respeito ao Enquadramento tedrico e a revisao da literatura efetuada
que suportam este estudo. No mesmo sdo apresentados os principais conteudos analisados no
processo de revisdo bibliografica que suportam o tema em estudo. O primeiro tépico realca a
perspetiva atual da IP em Portugal & luz do Decreto-Lei n.o 281/2009, de 6 de outubro; o segundo
topico aborda o método na revisdo da literatura, sendo que foi utilizada a revisdo sistematica integrativa
da literatura; no terceiro topico, sdo apresentadas algumas dimensdes consideradas como beneficios
desta intervencdo para as familias, com base em trés categorias: bem-estar e qualidade de vida;
participacdo e envolvimento das familias; conhecimento/informacdes partilhadas; desenvolvimento e
aprendizagem da crianca. Por fim no ultimo tdpico sdo postas em evidéncia as conclusdes gerais
retiradas da analise da literatura.

0 segundo capitulo & composto pela metodologia utilizada na concretizacdo da investigacao.
Num primeiro momento, sera abordada a importancia e finalidade da investigacdo, o tipo de
metodologia adotado, as questdes de investigacao, objetivos, os critérios éticos e critérios de confianca.
Posteriormente, serdo apresentado o desenho de investigacdo, onde consta os participantes e critérios
de inclusdo, o instrumento de recolha de dados, a técnica de andlise de dados e por fim o
procedimento de recolha de dados .

No terceiro capitulo serdao apresentados e discutidos os resultados obtidos, provenientes da
analise das entrevistas. Neste capitulo é feita a apresentacdo das perspetivas dos participantes, de
acordo com o sistema de categorias e subcategorias definido. Ao mesmo tempo este capitulo agrega o
cruzamento das perspetivas dos participantes, tendo em conta os objetivos definidos para o estudo.
Sao também discutidos os resultados com base na literatura existente. Foi feita uma reflexdo e
interpretacao dos resultados, segundo as perspetivas dos participantes.

A dissertacao termina com as principais conclusdes retiradas da investigacado, contemplando
igualmente as limitacdes do estudo e as recomendacdes consideradas fundamentais para a pratica

profissional e para investigacdes futuras.



CAPITULO | — REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

Ao longo das conturbacdes da historia, a crianca nunca ocupou um espaco relevante no que
toca aos seus direitos e a conservacao plena da infancia. Os direitos humanos, por mais fundamentais
que sejam, sao direitos historicos, isto €, “nascidos em certas circunstancias, caracterizados por lutas
em defesa de novas liberdades contra velhos poderes, e nascidos de modo gradual, nao todos de uma
vez e nem todos de uma vez por todas” (Bobbio, 2004, p. ).

Desta forma, o Decreto de Lei n.o 281/2009 de 6 de Outubro, cria o Sistema Nacional de
Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI), o mesmo representa um enorme passo para Portugal, pois
consagrou na lei que todas as crianca, nomeadamente as criancas com Necessidades Educativas
Especiais (NEE), tenham direito a educacédo, a inclusdo e participacao social. Trata se entdo a
Intervencao Precoce na Infancia (IPl) como um direito consagrado na lei que ndo pode ser ignorado.

Segundo o artigo n°® 7 do Decreto-Lei no 281/2009 as Equipas Locais de Intervencao (ELI) sao
compostas por profissionais de varias areas disciplinares, como enfermeiros, médicos, educadores de
infancia, técnicos de servico social, psicologos e terapeutas, de modo a dar resposta as necessidades
Unicas e singulares da crianca e as preocupacdes da sua familia. Desta forma, as ELI assumem um
papel fulcral, nomeadamente na identificacdo de criancas e as respetivas familias elegiveis para o
SNIPI e asseguram a vigilancia das criancas e as suas familias face a fatores de risco. De modo a dar
resposta as preocupacdes da familia & indispensavel a elaboracdo e implementacdo de um Plano
Individual de Intervencdo Precoce (PIIP). Este plano deve ser desenvolvido e implementado em
conjunto com a familia, considerando a mesma como um elemento indispensavel neste processo.

A histéria da IPI em Portugal, nunca foi linear, desta forma, tem sofrido alteracées durante
mais de duas décadas, sendo notdério um desenvolvimento e consequente evolucdo, no entanto,
segundo Boavida ef a/ (2018) ainda é evidente uma lacuna importante que se relaciona com a
sinalizacao tardia de criancas e familias para as ELI.

Assim, considerando a importancia do SNIPI, é fulcral analisar e compreender os reais
beneficios deste sistema para as familias de criancas com PEA na regido norte de Portugal,
necessidade esta definida como finalidade deste estudo.

Assim, segundo Malheiros et a/. (2017) a PEA tem inicio precoce e as dificuldades que s&o
inerentes a esta perturbacdo comprometem o desenvolvimento da crianca. A PEA é considerada uma
perturbacao do neurodesenvolvimento complexa que possui etiologias multiplas, combinando fatores

genéticos e ambientais. As suas dificuldades podem ser minimizadas com a detecdo e intervencao



atempada de modo a diminuir os desafios complexos que lhe estdo associados (Cossio, Pereira &
Rodriguez, 2018).

Diversos estudos destacam a intervencao precoce como fator fundamental para a melhora do
quadro clinico da PEA. Desta forma, potencializam os efeitos positivos da mesma, sendo que a
plasticidade cerebral e a precocidade do inicio da intervencao desempenham um papel importante na
garantia do desenvolvimento das habilidades neuro psicomotoras, que permitam a crianca se integrar
socialmente e culturalmente, além da realizacdo pessoal a cada habilidade aprendida.

Alguns estudos de investigacao nesta area revelaram que, com um apoio da IPl de qualidade é
possivel alcancar resultados positivos relativamente ao desenvolvimento futuro, tanto da crianca como
da familia (Carvalho et a/, 2018). E de destacar que segundo Malheiros ef a/. (2017) criancas com
PEA expostas a programas de intervencédo, antes dos cinco anos, apresentam melhor progndstico
comparativamente com criancas que sao apoiadas posteriormente. Assim e importante ressaltar,
seguindo a linha de argumentacdo do mesmo autor, diversos estudos destacam a IPl como fator
fundamental para a melhoria das caracteristicas diagndsticas da PEA, assim como das questdes
desenvolvimentais e de aprendizagem da crianca (Malheiros ef a/,, 2017).

Por fim, estas ideias apontam que quanto mais cedo se iniciar a IPl, maiores serdo as
possibilidades da crianca se desenvolver plenamente, sendo necessario que esse apoio coloque o
enfoque em praticas centradas na familia, tendo como referéncia o ambiente natural que rodeia a
crianca e a rotina Unica de cada familia. (Cardoso & Francozo, 2015). Desta forma, podemos afirmar
que e fulcral a precocidade do inicio da intervencdo, para o potencializar dos efeitos positivos da

mesma
1. Método

Com vistas aos objetivos deste estudo, adotou-se a metodologia de revisdo sistematica
integrativa da literatura, que consiste em reunir e sintetizar sistematicamente o conhecimento cientifico
ja produzido em todos os cantos do mundo sobre uma determinada tematica, possibilitando uma
compreensao abrangente do problema estudado (Gomes & Caminha, 2014). Dessa forma, o presente
estudo foi elaborado seguindo as seis etapas recomendadas para a elaboracdo de uma revisao

integrativa de qualidade, segundo (Gomes & Caminha 2014):

1. Identificacdo do tema e selecao da questao de pesquisa;

2. Estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusao;



3. Identificacdo dos estudos pré-selecionados e selecionados;
4. Categorizacao dos estudos selecionados;
5. Andlise e interpretacao dos resultados;

6. Apresentacao da revisao/sintese do conhecimento.

Na etapa da selecdo dos artigos que comporiam a amostra, foram utilizadas as bases de dados:
Education Resources Information Center (ERIC) , SCOPUS e Web of Science. Como forma de filtrar os
resultados foram inseridas palavras-chave. Desta forma, foram utilizados os termos: “Intervencao
Precoce na Infancia”, “Beneficios” e “Perturbacéo do Espetro do Autismo OR Autismo”, bem como
com os termos em inglés “Early Childhood Intervention”, “Outcomes” “Austism Spectrum Disorder OR
Autism”. Os critérios de inclusao adotados na selecao dos artigos foram: artigos publicados, na integra
e disponibilizados online, em lingua inglesa ou portuguesa; artigos publicados entre os anos de 2013 e
2023; artigos cujos participantes do estudo fossem criancas de 0 a 6 anos, seus cuidadores ou
profissionais de servicos de IPI.

Para a etapa de selecédo e categorizacao dos estudos, foi elaborada uma matriz de catalogacao
na qual foram organizados os dados referentes a cada estudo, de acordo com uma apreciacao
qualitativa das informacdes: ano de publicacdo, autor e os beneficios. Os mesmo foram setorizados,
tendo por base as categorias de analise definidas no estudo de Cossio, Pereira e Rodriguez (2018),
nomeadamente: o bem-estar e a qualidade de vida, a participacao e envolvimento das familias, os
conhecimentos/informacdes partilhadas e o desenvolvimento e aprendizagem da crianca. Os
resultados e a discussao serdo apresentados de forma descritiva, por meio da exposicdo dos dados

relativos as publicacdes e da analise de contelido desses materiais.

2. Resultados e Discussio

A identificacao das publicacdes pré-selecionadas para esse estudo, 145, teve inicio aquando da
realizacao da pesquisa das publicacées nas bases de dados descritas anteriormente. A partir dessa
pesquisa, foram selecionados os estudos que cumprissem 0 seguinte critério: incluir as palavras:
“Intervencao Precoce” “Beneficios” e “Autismo” no titulo, resumo ou palavras-chave. Apos esta
listagem, os dados foram cruzados tendo resultado 60 artigos apo6s a exclusao dos artigos duplicados.
Os artigos selecionados nesta fase, foram analisados segundo o critério: conter como participantes do

estudo criancas de 0 a 6 anos, seus cuidadores ou profissionais de servicos de IP, resultando assim 30



artigos, os quais foram analisados na integra. A partir da analise foram selecionados apenas 19 desses

artigos.

Figura 1

Fluxograma da Etapa de Selecao dos Estudos.
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As revistas cientificas nas quais os artigos foram publicados sdo: Revista Brasileira de Educacéo
Especial, com 3 artigos; Revista Cientifica da FMC , com 1 artigo; Infants and young children Jornal ,
com 3 artigos; British Jornal of Learning Support , com 1 artigo; Canadian Center of Science and
Education, com 1 artigo; Early Child Development and Care, com 2 artigo; Autism Development
Disorder Jornal, com 1 artigo; Revista de Psiquiatria e Psicoterapia infantil e adolescente, com 1 artigo;
Early Childhood Research & Practice Jornal, com 1 artigo; Jornal de Pediatria, com 1 artigo; Journal of
Child and Family Studies, com 1 artigo; Jornal Saber & Educar, com 1 artigo; Labour Economics

Jornal, com 1 artigo; Interacdes, com 1 artigo.



Figura 2

Grafico Circular dos Anos de Publicacao dos Estudos
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Estes artigos centram se num espaco temporal de 10 anos (2013-2023), sendo que 15% dos

estudos sdo de 2013, 5% sdo de 2014, 5% sao de 2015, 15% sdo de 2016, 30% sao de 2017, 5% sdo

de 2018, 15% sao de 2019 e por fim 10% de 2020. E de destacar que a maioria dos artigos

selecionados, foram publicados em lingua inglesa, 65%, e apenas 35% em lingua portuguesa.

A partir da analise dos artigos, os dados foram compilados numa matriz de sintese, onde foram

classificados em 4 categorias : 0 bem-estar e a qualidade de vida, a participacédo e envolvimento das

familias, os conhecimentos/informac6es partilhadas e o desenvolvimento e aprendizagem da crianca.

Quadro 1
Categorizacao dos Dados Referentes as Publicacoes.
Titulo 1¢ Autor Ano de Beneficios
Publicacao
Beneficios da intervengéo precoce na crianca Malheiros G. 2017 Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
autista
Analise das relacdes entre intervencdo precoce Valverde B. 2020 Participacao e envolvimento das familias; Bem
e qualidade de vida familiar estar e qualidade de vida.
Beneficios e nivel de Participacéo na Cossio A. 2017 Participacdo e envolvimento das familias;
intervencao precoce: Perspetivas de Maes de Conhecimento/informacdes partilhadas;
criancas com Perturbacao do espetro do Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
autismo
Family Outcomes for Families of 4-5-Year-Old Adams D. 2019 Participacédo e envolvimento das familias.

Children on the Autism Spectrum Who Have




Received Early Childhood Intervention in
Australia

Early intervention in Portugal: family support Leite C 2013 Participacédo e envolvimento das familias.
and benefits
Early Intervention Outcomes for Toddlers with Noyes-Grosser 2018 Participacao e envolvimento das familias; Bem
Autism Spectrum Disorder and Their Families D. estar e qualidade de vida.
Family outcomes in early intervention: results Leite C. 2019 Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
from a nationwide study in Portugal
A Longitudinal Study of the Teacch Program in D’ Elia L. 2013 Participacao e envolvimento das familias
Different Settings: The Potential Benefits of Low
Intensity Intervention in Preschool Children with
Autism Spectrum Disorder
Case-control study of the low intensive autism- Kitzerow, J. 2019 Desenvolvimento e aprendizagem da crianca;
specific early behavioral intervention A-FFIP: Participacao e envolvimento das familias
Outcome after one year
Parent s Perceptions of Early Interventions and Alotaibi F. 2016 Conhecimento/informacdes partilhadas.
Related Services for Children with Autism
Spectrum Disorder in Saudi Arabia
Early intervention experiences of families Coogle, C. 2013 Conhecimento/informacdes partilhadas.
of children with an autism spectrum disorder: A
qualitative pilot study
Beneficios e nivel de participacdo na Cossio, A. 2017 Participacdo e envolvimento das familias;
intervencéo precoce: Perspetivas de maes de Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
criancas com perturbacdo do espetro do
autismo.
Parent educators in early intervention: Insights Edwards, N. 2014 Bem estar e qualidade de vida.
from evaluations
Effects of early interventions focused on the Ferreira, R. 2020 Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
family in the development of children born
preterm and/or at social risk: a meta-analysis.
Cultivating mind: Hwang, Y. 2015 Bem estar e qualidade de vida;

Mindfulness interventions for children with
autism spectrum disorder and problem
behaviors, and their mothers.

Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.




Envolvimento participativo de Machado, M. 2017 Bem estar e qualidade de vida; Participacéo e
familias no processo de apoio em intervencéo envolvimento das familias;
precoce na infancia. Conhecimento/informacdes partilhadas.
The benefits and difficulties in the elaboration Pereira, A. 2017 Participacdo e envolvimento das familias.
and implementation of individual intervention
plan in early intervention: The perspectives of
Portuguese professionals.
Gender-specific effects on early childhood Sandner, M. 2017 Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
intervention: Evidence from a randomized
controlled trial.
Contributos da intervencéo precoce na rede de Sousa, H. 2016 Conhecimento/informacdes partilhadas;
apoio a Desenvolvimento e aprendizagem da crianca.
crianga com cegueira.

3. Categorizacao dos Dados Referentes as Publicacdes

Seguidamente apresentar-se-do os dados obtidos tendo por base as categorias de analise pré

estabelecidas.
3.1.Bem-estar e a Qualidade de Vida

0 bem estar familiar ¢ um dos pilares fundamentais para a qualidade de vida das familias com
criancas com PEA, gerando um ambiente ideal para que a familia possa ultrapassar as adversidades e
focar na constante evolucado. No que toca aos beneficios da IPI para familias com filhos com PEA, num
estudo realizado por Noyes-Grosser, et al. (2018) com pais e profissionais, os autores comprovam o
um impacto positivo da IPI quer para as criancas, quer para a sua familia. A IPl tem beneficios ao nivel
da autoeficacia, empoderamento, capacitacdo e participacdo das familias nos processos apoio, 0 que
contribui para a diminuicdo dos niveis stress diario, proporcionando as familias melhor bem estar e
qualidade de vida.

Refere ainda, Machado ef a/. (2017), a importancia de momentos de partilha e convivéncia
entre familias e criancas que sao apoiadas pela IP. Outro estudo concluiu que estes encontros com
familias que ja vivenciaram experiéncias semelhantes, visam promover um apoio mutuo durante o
processo de intervencao (Edwards & Gallagher, 2014). Também Hwang et a/. (2015) concretizaram um
estudo com pais de crianca com PEA e concluiram que a IP potencializa uma melhoria na qualidade de

vida das familias.




3.2.Participacao e Envolvimento das Familias

Sdo varios sao os estudos realizados que comprovam que os benéficos da IPl estédo
relacionados com a participacao e envolvimento dos cuidadores em todo o processo. O primeiro
contacto familia-profissional define como ira ser a relacao durante a intervencao (Machado, 2019).

Nas pesquisas realizadas por Adams et a/ (2019) e Kitzerow ef al (2019), esses autores
reforcam que é crucial a participacdo da familia no apoio a crianca com PEA de modo a responder as
suas preocupacdes e as necessidades especificas da sua crianca. Desta forma, a parceria, colaboracéo
e equidade que se estabelece entre os profissionais e a propria familia, permitem uma melhoria nos
resultados da intervencao ( Pereira & Oliveira, 2017).

Assim, de acordo com os resultados do estudo de Cossio, Pereira & Rodriguez (2019), o
envolvimento e participacdo da familia no processo de apoio capacita e empodera as familias na
criacdo de estratégias que potenciam as areas de desenvolvimento dos filhos e que as ajudam a lidar
com as suas alteracbes ao nivel do comportamento. Nesse mesmo estudo, os autores, ainda
concluiram a respeito da satisfacdo com os apoios, que grande parte das entrevistadas refere que as
mediadoras fazem um étimo trabalho e que foi o melhor apoio que poderia ter surgido em suas vidas.
Desta forma, as familias poderdo ser mais propensas a atribuir bons resultados a utilidade dos servicos
de IP e sentir-se mais positivas sobre a qualidade da sua experiéncia com o programa de IP e os
prestadores de servicos, se tiverem contacto mais frequente com os prestadores e receberem mais
horas de apoio (Noyes-Grosser et a/, 2018). Um outro dado importante, aparece num estudo
desenvolvido por Leite & Pereira (2013), passa pela influéncia da escolaridade dos cuidadores em
relacao ao apoio que consideram ter recebido dos profissionais. As familias com universidade ou
Cursos superiores, consideram ter menos ajudas.

Numa outra perspetiva, o estudo de Valerde & Jurdi (2020), destacam negativamente, a pouca
articulacdo em rede entre os servicos e 0s cuidadores. Desta forma, a familia tem seu papel colocado
como intermediario entre os atendimentos nos servicos e o desenvolvimento dos filhos, nao tendo sua
participacao colocada de modo inclusiva.

Outra analise dos beneficios das familias apoiadas pela IPI, num estudo realizado em Portugal,
concluiu que as familias se sentiram ativas durante a intervencdo, e consideraram que a sua
participacao foi fundamental para obterem resultados positivos (Pereira & Oliveira, 2017).

Um outro estudo, que pds em analise os dados do estudo de Machado ef a/. (2017) reflete um
envolvimento das familias na implementacao e monitorizacao da intervencao, bem como na tomada de

decisao, mostrando que as familias estdo a assumir um papel ativo durante todo o apoio. Em
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semelhanca, na investigacao de Cossio ef a/. (2017), as familias também se sentiram participantes
ativos no processo de intervencao.

Por fim, a diminuicdo observada no estresse parental e nos problemas comportamentais e
emocionais das criancas pode estar relacionada ao envolvimento de pais e professores como
coterapeutas, conforme sugerido por estudos anteriores. Conforme as descobertas de D' Elia ef a/,
(2013), sugere que as sessdes providenciadas pelas ELI'S, tem impacto indireto nos pais, pois com os
conhecimentos adquiridos sdo capazes de lidar de forma mais consciente com as criancas, isto s se

torna possivel com o constante envolvimento das familias em todo o processo.
3.3.Conhecimentos/Informacdes Partilhadas

Num estudo realizado por Cossio, Pereira e Rodriguez (2019), revela que todos os
participantes afirmam que obtiveram beneficios com os apoios da IP, nomeadamente ao nivel do
conhecimento adquirido tal como : a aquisicdo de competéncias por parte dos pais; o entendimento e
reconhecimento de seus direitos e das possibilidades de acesso aos apoios formais. Desta forma os
pais estando mais informados conseguem providenciar 0s apoios necessarios para os seus filhos,

como também exigir os direitos intrinsecos das suas criancas.

Segundo Coogle et a/. (2013) um dos grandes beneficios da IP e a possibilidade de
proporcionar informacéo as familias sobre varios aspetos relacionados com o desenvolvimento da

crianca e com a acessibilidade aos apoios e recursos existentes na comunidade.

Machado ef a/ (2017) constataram que os profissionais ofereceram apoio informativo as
familias e esclareceram todas duvidas que surgiram. Além disso, todas as familias abordaram
positivamente a capacidade de resposta dos profissionais, no sentido de transmitir confianca durante

toda a intervencao

As familias do estudo de Sousa e Piscalho (2016) concordam que os apoios prestados vao ao
encontro das suas preocupacoes e prioridades, reforcando que consideraram adequados 0s recursos,
a informacoes e as orientacdes prestadas pelos profissionais das ELI. As familias do estudo de Dunst ef
al. (2019) reforcam estes resultados pois consideram que os profissionais sdo fontes importantes de
informacao e de conhecimentos, destacando assim a necessidade de existir partilha de conhecimento

entre os profissionais e as familias.
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As informacdes nem sempre chegam ao pais, tal como Alotaibi & Almalki (2016), refletem num
estudo aplicado na Arabia Saudita, onde os pais dependiam do acesso a internet e ao conhecimento de
uma lingua estrangeira (inglés), o que resulta numa desinformacdo generalizada dos pais acerta do

autismo, levando ao reconhecimento dos sinais de atraso mais tardio.
3.4.Desenvolvimento e Aprendizagem da Crianca

Os programas de IPI devem enfocar, segundo Malheiros et a/. (2017) no desenvolvimento de
cinco dominios: atencao a elementos do ambiente, imitacdo, compreensao e uso da linguagem, jogo

apropriado com brinquedos e interacdo social, conciliado com 0s apoios necessarios a familia.

Segundo um estudo recentemente realizado por Leite e Pereira (2019), com 999 familias com
SN que estavam a ser apoiadas pelas Equipas Locais de Intervencao Precoce em Portugal, demonstrou
que a IPI beneficia as familias e promover o desenvolvimento dos seus filhos. Desta forma, os
cuidadores conseguem identificar os pontos fortes, as necessidades e os progressos dos seus filhos, a
compreender as dificuldades, os atrasos ou as necessidades especiais dos seus filhos e por fim, a

sentirem-se esperancadas e otimistas em relacao ao futuro dos seus filhos.

O desenvolvimento e citado em varios dos artigos em evidéncia, desta forma pode se concluir
uma melhoria na socializacao, autonomia, memoaria, linguagem, motricidade, e ao nivel do desfralde
(Cossio, Pereira e Rodriguez, 2019). Como também uma melhoria notéria no controlo intencional,
atencdo conjunta, imitacdo representacdo simbdlica, ao decorrer do tempo, tendo como suporte

sessOes com terapeutas (Kitzerow et a/., 2019)

Num estudo cuja finalidade consistia em investigar os beneficios da IP nos dominios do
desenvolvimento cognitivo, motor e de linguagem em crianca prematuras ou em risco social, nos
primeiros trés anos de vida, os autores concluiram que a intervencao resultou em efeitos positivos no
dominio da cognicao e no dominio do desenvolvimento motor. Ja no desenvolvimento da linguagem, os

resultados foram inconclusivos pela escassez de estudos nesta area (Ferreira et a/., 2020).

Também, Sandner e Jungmann (2017) realizaram um estudo com o objetivo de analisar os
efeitos dos apoios de IP na Alemanha, e verificaram uma melhoria no desenvolvimento cognitivo das
crianca do género feminino. lgualmente, através da analise de um estudo com crianca com deficiéncia

visual, cujo objetivo incidia em estudar a percecao das familias relativamente a IP e, em que medida
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esta interfere positivamente no bem-estar e no progresso da crianca, Sousa e Piscalho (2016)

concluiram que as familias sentiram melhorias no desenvolvimento dos seus filhos.

Hwang et al. (2015) no seu estudo com crianca com PEA, concluiram que a IP estabelece
melhorias na qualidade de vida das familias, quando estas familias se sentem capacitadas para
compreender o desenvolvimento e minimizar os comportamentos especificos dos seus filhos. Noutro
estudo com criancas com PEA, também as familias obtiveram beneficios com o apoio da IP,
nomeadamente, na propria aquisicao de competéncias e, ainda, no reconhecimento dos seus direitos e

possibilidades no acesso aos restantes apoios (Cossio et al,, 2017).

Por fim e de forma a reforcar os beneficios da IPI no desenvolvimento das criancas e da familia
, hota-se pela analise do estudo de Leite e Pereira (2019), as familias consideram receber resultados

da IPI principalmente nesta area.

4. Conclusao

A literatura cientifica revela que nas ultimas décadas, houve um investimento significativo em
investigacdes na area da IPl em criancas com PEA. Um dos grandes fatores que suporta este aumento,
¢ 0 diagnostico cada vez mais precoce e cada vez mais comum na nossa sociedade moderna, como
também o aumento de consciéncia sobre a PEA, o que ajuda a que os pais cada vez mais deterem os

sinais como indicios de atrasos ou desvios na comunicacao e interacao social.

Apesar de os estudos em evidéncia, demonstrarem alguma satisfacdo dos pais em relacado aos
servicos de Intervencdo Precoce na Infancia, aponta-se a necessidade da atualizacao dos profissionais

que atuam nessa area, como também investimento na sua formacao.

A pertinéncia deste estudo urge, da necessidade de entender de que forma podemos melhorar
as praticas de IPI, e desta forma fazer com que as familias e criancas se sintam seguras e confiantes
em todo o processo. Assim, no futuro, podemos esperar que as ELI, com cada vez mais dados,
melhorem as suas praticas, que as familias se demonstrem mais satisfeitas e informadas, e que a

crianca demostre uma evolucao positiva e significativa.

Desta forma podemos concluir que existe evidéncias da importancia da IPl, porém ainda existe

alguma ambiguidade sobre o impacto nas criancas com PEA e suas familias. Este dado releva a
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necessidade de novos estudos de investigacdo, com familias, de modo a melhor compreender as suas

necessidades e o melhorar de praticas.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DE INVESTIGACAO
1. Metodologia Qualitativa

A expressao pesquisa qualitativa assume diferentes significados no campo das ciéncias sociais. A
mesma constitui-se como um discurso dialético, visto que a teoria é construida de forma interpretativa
e hermenéutica, em que os sentidos constitutivos sdo compreendidos pela consciéncia dos envolvidos

(Machado, 2023).

Assim podemos afirmar que a investigacao qualitativa, segundo Silva e Amendoeira (2018) e uma
estratégia de pesquisa que enfatiza o valor das palavras, e ndo a quantificacdo de resultados. Isto €,
pde em perspetiva os sentidos que a palavras podem ser dotadas analisando o lado mais humano,
sentimental e existencialista, deixando de lado a importancia de quantificar. Podemos compreender
esta metodologia como um método mais humanizado n&o tanto focado em resultados numéricos, mas
focado em dados simbdlicos, que sdo fruto de um determinado contexto, revelando uma parte da

realidade ao mesmo tempo que escondem uma outra parte.

Na investigacdo qualitativa, o investigador assume que o comportamento humano ¢é influenciado
pelo contexto que rodeia os individuos, com o fundamento de que as acdes podem ser mais bem
compreendidas quando sdo observadas no ambiente onde habitualmente ocorrem. Os dados podem
ser colhidos com recurso a equipamento video, gravacao audio, ou de forma mais rustica com
apontamentos num bloco de notas. Posteriormente, os materiais sdo revistos na totalidade pelo

investigador, sendo a sua reflexdo sobre eles um instrumento chave de analise.

Em conformidade a mesma, tem como principal caracteristica o seu caracter descritivo, é
composta por dados que incluem transcricdes de entrevistas, notas de campo, fotografias, videos,
documentos pessoais, memorandos, e outros registos oficiais, ou seja, na forma de palavras ou de
imagens, sendo que o resultado escrito contém citacdes feitas com base nos dados de forma
ilustrativa. Os investigadores qualitativos ndo consideram nada como adquirido, e analisam os dados
em toda a sua riqueza, respeitando, tanto quanto possivel, a forma como estes foram registados ou

transcritos, de maneira a trazer a visdo do mundo de cada induvio ao de cima.

Seguidamente, o interesse do investigador centra-se mais no processo do que nos resultados

ou produtos, destaca-se como uma das suas caracteristicas. O investigador qualitativo, no decorrer da

15



sua investigacdo, interessa-se por questdes como por exemplo: Como é que determinadas nocdes
comecaram a fazer parte do que consideramos “senso comum”? Como é que se comecaram a utilizar
certos termos e rotulos? Isto é possivel nesta abordagem pois , o interesse ndo reside no resultado,
mas sim no processo. As estratégias qualitativas mostraram como as expectativas se traduzem nas
atividades procedimentos e interacdes diarias, isto &, o efeito que as nossas ideologias influenciam o

nosso dia a dia.

A analise de dados tendencialmente realizada de forma indutiva, diz muito sobre este método.
As abstracdes sdo construidas a medida gue os dados particulares recolhidos vao se agrupando. Uns
investigadores de metodologia qualitativa s6 comecam a estabelecer uma teoria sobre o0 seu objeto de
estudo apds a recolha de dados, sendo que o processo de analise dos dados funciona como um funil:

as coisas estdo abertas no inicio e vao-se tornando cada vez mais fechadas e especificas no final.

Na metodologia qualitativa o foco da investigacdo esta no significado. A mesma, foca-se na
dindmica interna das situacbes, que muitas vezes & invisivel para o observador exterior; dai a
preocupacao dos investigadores em apreenderem as perspetivas dos participantes, para isso
estabelecem procedimentos e estratégias que lhes permitam ter em consideracao as experiéncias do

ponto de vista do informador e aborda-las de uma forma neutra.

Considerando os beneficios da metodologia qualitativa adotamos o estudo de caso, que segundo
Yin (2015) investiga um fendmeno atual no seu contexto real. Por sua vez, Morgado (2016) reforca
esta perspetiva referindo que o estudo de caso possibilita ao investigador aceder ao fendémeno que esta
a investigar no contexto real, permitindo-lhe desta formar apreender a situacdo em profundidade.
Considerando a finalidade deste estudo considera-se que a metodologia qualitativa permitira um maior

aprofundamento do fendmeno em estudo.
1.1.Finalidade

A Intervencao Precoce na Infancia, é considerada fulcral nos primeiros anos de vida da crianca
com alteracdes no desenvolvimento ou expostas a fatores de risco, devido a sua plasticidade cerebral é
possivel promover e melhorar a qualidade de vida desta crianca intervindo na idade adequada (Cossio,
Pereira & Rodriguez, 2017). A luz destes ideais a finalidade do presente estudo, passa por analisar e
compreender as perspetivas de familias com criancas com PEA relativamente ao apoio e beneficios da

IPI prestado por algumas ELI da regiao Norte de Portugal.
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1.2.Questao investigacao

Num leque amplo de pesquisas na area da IPl, podemos refletir que existe um nimero superior de
estudos sobre a importancia das praticas centradas na familia, comparativamente com estudos que
avaliam os resultados e beneficios que a familia obtém através do apoio da IPI. (Bailey, Raspa & Fox

2012).

Desta forma, € importante realizar uma investigacao neste campo, questionando se o apoio da
Intervencao Precoce na Infancia se traduz em beneficios para as familias com criancas com NEE.
Neste sentido, o presente estudo tem como questdo de investigacdo: Quais os beneficios que as

familias com criancas com PEA apoiadas na Intervencédo Precoce consideram obter?

1.3.0Objetivos

Com a finalidade de obter resposta a questdo de investigacdo, de seguida, encontram- se os

principais objetivos a alcancar neste estudo.

Analisar e compreender:

1. As expetativas dos pais aquando da entrada na IPI;
O nivel de participacao dos pais no processo de apoio da IPI;
Os beneficios que os pais obtiveram e obtém por estarem a ser apoiados na IPI;

As fragilidades que os pais identificam no apoio da IPI;

ok~ w D

As sugestdes de melhoria identificadas pelos pais na melhoria da dinamica de funcionamento

da IPI em resposta as preocupacdes da familia e as necessidades da crianca com PEA.
1.4.Critérios éticos e critérios de confianca

A complexidade integrada na investigacao qualitativa exige uma reflexao alargada acerca das
questdes éticas que devem ser consideradas, especialmente porque neste tipo de estudos, a

investigacao e realizada com pessoas, 0 que requer uma maior sensibilidade.

O equilibrio entre a confidencialidade, a autonomia e a protecdo mutua e um tema complexo e

nem sempre facil de alcancar. De acordo com Tuckman (2002), a investigacdo deve sobretudo
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valorizar a voz e a acao dos sujeitos, assim o dever do investigador passa integralmente por proteger os

direitos de quem participa na investigacao.

De forma a cumprir alguns critérios essenciais na realizacdo de estudos de investigacao, sera
entregue a familia um documento, Consentimento Informado Livre e Esclarecido, onde consta a
explicacdo do instrumento a ser aplicado, assim como 0 seu objetivo e como sera feito o seu
preenchimento. O documento devera ser assinado pelos pais das criancas com PEA, como forma de
comprovativo relativo a recolha de dados, informacdo e conhecimento acerca da aplicacao do

questionario.

E importante referir que a participacdo dos pais no estudo é voluntaria ¢ garantida a
confidencialidade dos dados, bem como todos os critérios éticos necessarios na investigacdo. E de

ressaltar que mais ninguém tera acesso a estes dados, para além da investigadora e da orientadora.

No que toca aos critérios de confianca, de acordo coma perspetiva de Lincoln e Guba (1991),
qualquer investigacao deve estar sujeita a técnicas que garantam a salvaguarda de critérios de
qualidade e de rigor de forma a ter valor cientifico, concretamente a credibilidade (a capacidade dos
participantes confirmarem os dados), a transferibilidade (a capacidade de os resultados do estudo
serem aplicados noutros contextos), a consisténcia/dependabilidade (a capacidade de investigadores
externos seguirem o mesmo método usado pelo investigador), e a confortabilidade (a capacidade de

outros investigadores confirmarem as construcdes do investigador).

A credibilidade refere-se ao quanto as construcdes do investigador reproduzem os fendémenos em
estudo e/ou os pontos de vista dos participantes na pesquisa. A credibilidade & conseguida através da
submissdo dos resultados & aprovacado dos construtores das multiplas realidades em estudo (Lincoln &

Guba, 1991).
2. Desenho de Investigacao

O desenho de investigacéo ¢ a estrutura geral, o plano de trabalho da investigacao que se
pretende levar a cabo. E nesta etapa, que de maneira explicita, havera uma descricdo de todo o

processo que ira dar forma a esta investigacao. (Perez, Gonzalez & Diaz, 2012)
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2.1.Participantes e critérios de inclusao

A escolha dos participantes, na metodologia qualitativa, é feita de forma intencional e propositada,
sendo estes selecionados atendendo essencialmente a maximizacdo daquilo que se pode aprender
sobre o fendmeno em estudo, criando assim uma teoria com base em critérios pragmaticos e tedricos

(Creswell, 2014).

Na abordagem selecionada para este estudo, o numero de participantes nao é significativo, pois o
objetivo da pesquisa € a representatividade social e a diversidade de fendmenos, pelo que a selecao
dos participantes procura a maxima variacao possivel de contextos em oposicao a uniformidade
(Guerra, 2006). Assim, os participantes deste estudo serdo pais de crianca com PEA que estdo a ser
acompanhadas numa Equipa Local de Intervencdo Precoce na Regido Norte de Portugal. Para a
realizacdo desta investigacdo, selecionara-se intencionalmente participantes que se enquadrassem
num conjunto de critérios especificos, para que todas as informac6es cedidas pelos profissionais
durante a entrevista se revelassem uteis e pertinentes para a recolha de dados em questéo. A par da

participacdo neste projeto, abarcar-se-do como critérios de inclusao mais “finos”:

1. Adisponibilidade das familias para a participacdo no estudo;
2. O interesse sob o assunto em estudo e a sua motivacao para participar na investigacao;

3. Acrianca com PEA ser acompanhada ha pelo menos 1 ano pela ELI da zona norte de Portugal;

Neste estudo, a selecdo dos participantes foi intencional. Uma vez definido o tema em estudo, e
tendo como pretensdo a obtencdo do maximo de informacdo sobre o mesmo, selecionamos 0s

participantes com base no tipo de informacao a obter a partir dos objetivos definidos.

Assim, podemos afirmar que a selecdo dos participantes foi intencional, ou seja, os participantes
foram selecionados a partir dos critérios definidos pelo investigador, de acordo com a finalidade e
objetivos estabelecidos (Lincoln & Guba, 1991). No processo de selecao foram privilegiados os sujeitos
cujas informacdes e experiéncias fossem pertinentes para a investigacdo e a partir dos quais fosse
possivel a percecdo de semelhancas e diferencas (Nogueira-Martins & Bogus, 2004). A selecdo dos
participantes deve obedecer a critérios que permitam ao investigador extrair a maxima informacao
relativamente ao tema em estudo e, ndo sendo a priori estabelecer o numero de participantes, este

deve ser definido no decurso da investigacao (Lincoln & Guba, 1985).
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Quadro 2

Categorizacao dos Dados dos Participantes.

4, Nome Sexo |dade Profissao Habilitacoes N° de
ficticio académicas filhos
Amanda Feminino 35 anos Desempregada | Licenciada em 2
Psicologia com
especializacao
na area do
autismo
Beatriz Feminino 36 anos Empresaria 12 ano 2
Lara Feminino 35 anos Desempregada 8 ano 2
Sara Feminino 41 anos Programadora Mestrado em 1
Informatica Informatica

Assim, de acordo com tais critérios foram selecionados 4 participantes, sendo composta a amostra

100% pelo sexo feminino, encontrado se compreendidos entre os 35 e 41 anos.

Quadro 3
Categorizacao dos Dados dos Filhos dos Participantes.
Nome ficticio Sexo Idade Tempo
acompanhado
pela ELI
Gustavo Masculino 4 anos 2 anos
Eva Feminino 5 anos 2 anos
Duarte Masculino 5 anos 2 anos
Diogo Masculino 5 anos 2 anos

Foram também recolhidos alguns dados sobre os filhos dos respetivos participantes, sendo

composta a amostra 75% pelo sexo masculino e 25% pelo sexo feminino
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2.2.Instrumento de recolha de dados

Tendo por base a metodologia qualitativa o instrumento de recolha de dados ira ao encontro dos
mesmos principios e requisitos, sendo um deles a flexibilidade do mesmo refletir sentimentos e

aprofundamentos.

Para a analise e compreensao sobre os beneficios da Intervencdo precoce em familias com
criancas com PEA, utilizar-se-a como instrumento de recolha de dados a entrevistas semiestruturadas
individualmente, uma vez que a mesma constitui um dos principais métodos para traduzir as multiplas

realidades e diferentes perspetivas (Stake, 2009).

As entrevistas semiestruturadas, serao o melhor instrumento para esta investigacao, pois o
pesquisador conduz entrevistas face a face, envolvendo questdes nao estruturadas e abertas,
traduzindo a possibilidade do participante desenvolver a sua resposta como bem entender,
expressando 0s seus medos, preocupacdes e até mesmo alegrias, sem receio e de uma maneira

descontraida como uma conversa informal. (Creswell, 2010).

Existem alguns aspetos a ser considerados no momento de recolha de dados, designadamente: a)
0 numero de elementos, ou seja, se a entrevista sera concretizada de forma individual ou em grupo; b)
o lugar da realizacdo da entrevista, que devera ser preferencialmente num local neutro ou escolhido
pelo entrevistado; c) a forma de registo da entrevista, utilizando a anotacdo e/ou a gravacao, mediante

autorizacao do entrevistado (Guerra, 2006).

Neste tipo de abordagem, o guido utilizado esta estruturado em grandes capitulos, dando espaco e
liberdade as diversas formas de narracdo do entrevistado. Existem também outras questdes no guido
que apenas serao introduzidas se o entrevistado ndo as mencionar nas suas respostas. Pretende-se,
deste modo, que o entrevistador intervenha o menos possivel, de forma que a logica e a racionalidade
inerentes ao discurso do entrevistado possam surgir de forma intacta e franca, sem serem

influenciadas pelas questoes (Guerra, 2006).

A informacao, neste registo, obtém-se de forma cumulativa, podendo ocorrer em varios momentos,
valorizando-se a riqueza de dados, isto &, cada palavra, detalhe, e informacdo minuciosa é util para

perceber as diferentes perspetivas dos entrevistados (Bogdan & Biklen, 2010).
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O sucesso da entrevista prende-se com uma escuta ativa e cuidadosa por parte do entrevistador e
com uma flexibilizacdo de todo o processo, podendo ser necessario usar diferentes métodos, técnicas,
e estratégias para o entrevistado se sentir a vontade e partilhar livremente os seus pontos de vista

(Bogdan & Biklen, 2010).

Com o objetivo de orientar a conducdo da entrevista, tendo por base os objetivos do estudo, foi
construido um guido como forma de facilitar o estabelecimento de um fio condutor para o
entrevistador, sem, contudo, conferir rigidez ou inflexibilidade na ordem ou obrigatoriedade da
colocacdo das questdes (Bogdan & Biklen, 2010). A construcdo do guido da entrevista (Anexo A) teve
em consideracdo o publico-alvo (pais de criancas com PEA) e dividiu-se em cinco categorias. A primeira
categoria integra questdes relativas as expectativas da familia apds o encaminhamento para a IPI. A
segunda categoria, relativa ao nivel de participacado da familia no apoio, assenta no papel da familia, a
valorizacdo do seu papel neste apoio e a relacdo que é estabelecida com o profissional. Na terceira
categoria, sdo postos em evidéncia os beneficios que a IPI acarreta em diferentes facetas: Informacao e
conhecimento partilhado e no desenvolvimento e aprendizagem. A quarta categoria inclui questoes que
visam a identificacdo de obstaculos/fragilidades no apoio. E por fim na quinta categoria, pde se em
vista recomendacdes feitas pelos pais para que a IPI evolua.

Apos a elaboracao do guidao orientador da entrevista, conscientes da importancia da sua
percecao, dedicou-se especial atencao a questdes da linguagem, procurando que a linguagem utilizada
no instrumento ficasse proxima da linguagem dos respondentes, evitando, assim, dificuldades ao nivel

da compreensao das questoes.

A realizacdo das entrevistas foi dinamizada pela investigadora e foi precedida, como acima
enunciado, da criacdo de um guiao pré-definido, cujos temas a abordar pretendem caraterizar os
parametros previstos nos objetivos da investigacdo. Contudo, a ordem e a forma como as questoes
foram apresentadas decorreu do desenvolvimento da conversa. O referido guido contribuiu para que
nenhum topico fosse negligenciado e ajudou na abordagem e esclarecimento de questdes que

respeitem a formas de introduzir e terminar a entrevista (Matthews & Ross, 2010).
2.3.Técnica de Analise de dados

A técnica de analise de dados mais indicada para cumprir 0s objetivos propostos para esta

investigacao e a analise de conteudo, que pode ser entendida como uma “analise das comunicacdes,

que visa obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricao do conteudo das mensagens,
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indicadores (quantitativos ou ndo) que permitem as inferéncias de conhecimentos relativos de

condicoes de producao/rececao (variaveis inferidas) destas mensagens” (Bardin, 2016, p. 41).

Podemos referir esta analise, segundo Sousa e Santos (2020) como um instrumento em
constante aperfeicoamento, que objetiva analisar diferentes aportes de contetdo sejam eles verbais ou

nao-verbais.

0 mesmo ¢é feito por uma sistematizacdo dos dados estruturada, segundo Bardin (2016) em
trés fases: 1) pré-analise: Fase de organizacao, em que se elabora um esquema do desenvolvimento
das etapas seguintes num plano de analise, sistematizando e operacionalizando as ideias iniciais. Este
deve ser preciso, com procedimentos previamente definidos, mas flexivel, para permitir a introducao de
novos procedimentos ao longo da analise; 2) exploracdo do material, categorizacao ou codificacao:
etapa que consiste no cumprimento das operacbes sistematicas estabelecidas na pré-analise; 3)
tratamento dos resultados, inferéncias e interpretacdo: momento em que o pesquisador trata os
resultados em bruto, de forma que estes sejam significativos e validos, podendo a partir deste
momento propor inferéncias e adiantar interpretacdes no que diz respeito aos objetivos previstos e a

novas descobertas.

Em relacdo as subcategorias, estas surgiram a partir da analise dos dados, a mesmas sao

apresentadas de seguida:
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Figura 3

Sistema de Categorias e Subcategorias do Estudo.

—
Expectativas da familia -Pré conhecimento
- . N -Papel da familia no apoio \
. Nivel de participagdo da -Valorizagio do papel da
N_ familia no apoio / familia
-Relagao familiae profissinna%
L. -Informacao e conhecimento\
Anadlise de dados . partilhado
Beneficios -Desenvolvimento e
\—/ aprendizagem J
— Fragilidades
| - Recomendagoes

2.4.Procedimento de recolha de dados

Para concretizar o procedimento de recolha de dados, passamos por varias etapas. A
operacionalizacdo do procedimento de recolha de dados ocorreu de forma sequencial, cumprindo
varias etapas. Numa primeira fase, o estudo foi submetido a aprovacao da Subcomissao do Norte.
Cumprindo os requisitos legais, apos a obtencdo da autorizacdo por parte da entidade acima
enunciada e com base nos objetivos delineados, foram contactadas as ELI‘s do distrito de Braga
para que pudessem identificar familias que obedecessem aos critérios de inclusdao estabelecidos

para o estudo.

Num primeiro momento, enviamos um email as ELI's do distrito de Braga descrevendo a
finalidade e os objetivos do estudo, com o parecer da orientadora, a autorizacao da Subcomissao
Regional do Norte, e com o consentimento informado. No mesmo email, solicitamos a identificacao

dos participantes para realizacao das entrevistas.

No atual cenario de mudancas politicas e instabilidade parlamentar, originou imensas
mudancas e incerteza em diversos setores sociais, um deles as ELl's. Os principais

constrangimentos relacionados com este entrave prenderam-se com as dificuldades ao nivel da
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obtencdo de resposta por parte destas identidades, de forma que prosseguimos de forma
independente sem a ajuda das ELI's por uma questao de cumprimento de #iming, com recurso a
contactos e conhecimentos pessoais e a divulgacdo do estudo em féruns e paginas dedicadas a

pais com criancas com autismo.

Desta forma, apos o estabelecimento de contacto com os participantes, cada um facultou o
seu email para envio de link de acesso a plataforma ZOOM para a realizacao da entrevista. No dia
anterior a entrevista, procedemos ao envio das credenciais de acesso a referida plataforma. As

entrevistas tiveram a duracao aproximada de quarenta e cinco minutos.

Gostariamos de realcar a disponibilidade e simpatia dos participantes e reconhecimento pela
prontiddo demonstrada pelos mesmos em colaborar e em sugerir familias para integrarem o
estudo. Sem esta colaboracéo, o estudo nao seria viavel. Desde o inicio, procuramos estabelecer
com os participantes parcerias assentes no compromisso mutuo e respeito. Assim, foi-lhes enviado
o consentimento informado e esclarecido do qual consta um conjunto de informacdes,
nomeadamente, a finalidade e objetivos do estudo, a forma como iria decorrer a entrevista, a
possibilidade de abandonarem, em qualquer momento, o estudo se assim o entendessem, assim
como em relacdo a gravacdo dos dados expressamente para fins académicos. Assumimos,
igualmente, o compromisso de respeitar e garantir o anonimato, a confidencialidade, e a protecao
dos dados obtidos na investigacdo. O referido consentimento (Anexo B) foi enviado por email

previamente a entrevista e devolvido pelos participantes apds a sua assinatura.
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CAPITULO Il - APRESENTACAO E DISCUSSCAO DOS DADOS

No presente capitulo, sdao apresentados os resultados do trabalho de investigacdo, tendo em
consideracao as questdes empiricas da investigacao, assim como os objetivos definidos previamente:
As expetativas dos pais aquando da entrada na IPI; O nivel de participacao dos pais no processo de
apoio da IPI; Os beneficios que os pais obtiveram e obtém por estarem a ser apoiados na IPI; As
fragilidades que os pais identificam no apoio da IPI; As sugestées de melhoria identificadas pelos pais
na melhoria da dindmica de funcionamento da IPl em resposta as preocupacoes da familia e as
necessidades da crianca com PEA.

O mesmo sera apresentado em conformidade com o sistema de categorias e subcategorias. Para

garantir o anonimato das participantes, serao utilizados nomes ficticios.

1. Expectativas da familia

1.1.Pré conhecimento

Através da investigacdo realizada, podemos perceber que o pré conhecimento relativamente
aos apoios prestados pela IPI ndo era abundante e o desconhecimento de tais servicos fornecidos pelo
estado prevalecia.

A Amanda afirma que “quando foi a avaliacdo de Griffiths falaram me da intervencédo precoce,
nessa altura eu ndo fazia sequer ideia do que é que faziam ou nao faziam” (20), acrescenta ainda
que “nao tinha conhecimento de nada antes do Gustavo ser referenciado” (§28). Em congruéncia a
Sara explica que “para inscrever na ELI foi a pediatra de desenvolvimento que nos disse para o
referenciamento, até foi ela que nos disse para preencher o papel e ela fez logo isso na primeira
consulta” (18). Desta forma podemos compreender que os profissionais de satde ao detetar alguma
necessidade especial fazem o devido encaminhamento, e assim, orientam 0s pais nos proximos passos
a tomar pois a desinformacao e desconhecimento dos servicos prestados pela ELI sao gerais em todos
0s participantes.

Assim é importante que a “intervencdo precoce deve dar as familias um sentimento de
confianca e competéncia sobre a aprendizagem e o desenvolvimento atual e futuro da sua crianca. Os
pais devem receber informacdo de uma forma que suporte as suas capacidades parentais para com a
sua crianca e facilite a aprendizagem sem trair a sua autoconfianca, cultura, religiao ou tradicoes

familiares.” (Burder, 2000)
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Outra dimensao valorizada por uma das participantes prende-se com a importancia das redes
de informacéao informais. A Beatriz explica, “eu tenho loja e eu trabalho com muita gente. Entao, eu
tenho uma cliente que é. E que o terapeuta da fala.vou perguntando a um, vou perguntando a outro e
foi ela que me informou basicamente isso“ (f]21). Esta perspetiva estd em concordancia com a da
Lara, “foi uma amiga minha que me ajudou e marquei uma reunido com a ELI” (19).

Assim, podemos afirmar que o apoio informal, segundo Dunst ef a/. (2016), esta relacionado
com a ajuda de caracter emocional, psicologico, associativo, informativo, instrumental ou material,
prestada pelos membros das redes de apoio social, que influenciam, de forma positiva, a saude e o
bem-estar, promovem a adaptacdo aos acontecimentos da vida e o desenvolvimento do recetor de tal
ajuda.

Neste estudo podemos ver os dois lados da moeda em relacdo das expectativas , isto ¢ 50%
dos participantes tinham expectativas sobre o apoio prestado pela ELI e os restantes 50% nao nutriam
qualquer especulacdo em relacao a tais apoios.

A Sara explica que “Na altura ndo sabia muito bem o que esperar, porque foi logo a seguir da
primeira consulta entdo foi um bocadinho, ndo sabia exatamente o apoio que eles davam, do que eu
tinha percebido era ajudar o pequenino dar algumas ferramentas para trabalhar com ele e a parte da
administracdo” (29)

Em modo de reforco a Amanda partilha da mesma experiéncia, “Eles contactaram a nos e
explicaram o que ¢ que faziam” (§]20). Diz-nos ainda que “quando fizeram a referenciacao eles ligaram
me logo a explicar o que era qual o objetivo e 0 que basicamente faziam, portanto ndo tinha grandes
expectativas criadas por mim propria” (31). Desta forma podemos verificar que criada pela
desinformacao, a falta de tempo de processar as informacdes obtidas é uma condicionante. Ambas as
participantes obtiveram conhecimento da existéncia de um apoio prestado pela ELI aquando do
diagnostico dos seus filhos, desta forma ao fazer o referenciamento foi transmitido aos pais qual o
objetivo e teor do apoio prestado pelos mesmos, sem grande tempo de criar expectativas sobre a
equipa.

Em contrapartida, a Beatriz ambicionava que “.eles nos ajudassem como pais” (§31). Assim, a
mesma esperava “que houvesse uma cooperacao entre Eli e escola, mas estamos a falar escola,
educadora e auxiliares. Educadoras, auxiliar de sala, auxiliar de cantina, todo o tipo de auxiliares,
porque todas elas estdo em contacto com a Eva, todas elas intervém na sua evolucdo.” ({31).

Acrescenta ainda que “Eu achava que eles deveriam fazer esse trabalho de ajudar os pais a

ultrapassar esse problema com.o que é realmente o autismo, o que podem fazer para melhorar a
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qualidade de vida dessa crianca, acho que eles deveriam fazer isso a todos os pais” (]34). Em
congruéncia a Lara “esperava que 0 ajudassem na escola e na sua integracao, como sou estrangeira
ha muitos papeis que eu ndo conheco ou nao percebo” (129).
Podemos entédo concluir que as principais expectativas dos participantes passam por:
- Articulacdo entre escola (educadores, auxiliares, etc..) e ELI;
- Fornecer informacao sobre o que é o autismo;
- Ajudar os pais a perceber como podem ajudar os filhos;

- Facilitar a sua integracao escolar.

2. Nivel de participacao da familia no apoio

2.1.Papel da Familia no apoio

No estudo realizado, podemos observar que os dados recolhidos sao bastante positivos. A
Amanda comenta que a “cada ano perguntam o que nos achamos importante trabalhar € o que é que
pronto ja foi adquirido e tudo mais” (§52). Assim como a Lara reforca que “nas reunides onde falamos
0 que é melhor e dona Carla manda-me videos e fotos das atividades do Duarte ” (70). Podemos
entdo verificar que existe uma preocupacdo por parte da ELI em ouvir quais as preocupacdes dos pais,
abrindo um espaco de partilha e escuta entre pais e profissionais.

Posto isto, é fulcral ter em conta as praticas recomendadas em IPI, as mesmas sdo um conjunto
de principios e de praticas que guiam o que os profissionais devem fazer e como devem fazer,
salvaguardando: a) que a familia € uma constante na vida da crianca; b) que a familia ¢ que se
encontra na melhor posicdo para determinar as necessidades e promover o bem-estar da crianca; c)
que a crianca é ajudada quando a sua familia também recebe ajuda; e d) os servicos e apoios devem
ser prestados com base nas decisdes e escolhas da familia, enfatizando os seus pontos fortes e
promovendo as parcerias e colaboracdes entre todos os envolvidos neste processo. (Cossio et al,
2018). Desta forma é necessario ter em conta as praticas recomendadas em IPI que de alguma forma

consagram e justificam a importancia de ouvir 0s pais.

Uma outra experiéncia, a Amanda refere que “Ela vai me dando e eu também dou feedback,
alias com todas iamos falando para saber o que esta a ser trabalhado, ou seja, para haver uma partilha
e também uma generalizacao das coisas, olha eu estou com dificuldade nisto, ele esta a fazer isto

bem, por ai, la esta uma equipa transdisciplinar, onde estamos todos a remar para 0 mesmo lugar”
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(52). A Amanda partilha de uma experiéncia bastante gratificante com a equipa, onde existe uma
troca de informacdes constante e 0 acompanhamento da evolucéo da crianca.

A vertente transdisciplinar, referida pela participante, € uma questdo importante pois ¢ um
modelo de trabalho em que os profissionais de diversas areas integram os seus saberes, criando uma
dindmica de suporte mutuo de forma a partilhar conhecimentos e informacdes entre todos os
profissionais, desta forma, conseguem ao reunir-se ultrapassar a sua formacao de base (Franco, 2007).

A mesma participante acrescenta ainda que a profissional “envia fotos daquilo que estava a
fazer ou videos daquilo que estava a fazer, que é também para ver o que ela estava a fazer e como ele
estd a aceitar, a terapeuta da fala também faz muito isso, e isso ajuda me, isto também educa, posso
fazer desta maneira, isto resulta assim....” (]56).

E de ressaltar que a partilha de informacdes deve ser constante entre os pais e profissionais
para que desta forma haja uma “educacdo” de ambas as partes. Isto &, nas pesquisas realizadas por
Adams et al. (2019) e Kitzerow et al. (2019), esses autores reforcam que é crucial a participacao da
familia no apoio a crianca com PEA de modo a responder as suas preocupacdes e as necessidades
especificas da sua crianca. Como cada crianca € tao Unica e especial, e ndo existe nenhum modelo
universal que os profissionais e os pais possam aplicar ¢ importante perceber o que funciona para
aquela crianca em especifico e partilhar com o resto da equipa para que cada vez progrida mais.

Num estudo realizado por Pereira e Oliveira (2017) e Magalhdes e Pereira (2013) obtiveram
estes resultados nos seus estudos, notando-se uma preocupacdo em valorizar a familia e as suas
opinides, envolvendo-a significativamente no processo. Da mesma maneira, no estudo de Pereira e
Oliveira (2017), as participantes sdo unanimes ao destacar a importancia do processo de identificacéo
dos recursos, preocupacdes, e prioridades da familia, para se conseguir a qualidade e o sucesso de
todos os apoios prestados em IPI.

Em praticamente todos os casos o papel da familia esta centrado, na consulta dos mesmos
sobre as suas preocupacoes e prioridades em relacao a crianca, e ha partilha das sessdes por videos
ou foto, torando a familia numa personagem secundaria. Assim nao existe um papel ativo nas sessdes
com excecdo da Sara. No seu caso singular de entre todos os participantes, a mesma participa em
algumas sessoes.

Sara explica entao que, “Quando é a minha vez, basicamente uma vez por més quando somos
os dois, agora quando e na escola ndo, mas no geral ela liga me para... ou fala na sessdo em comum

que temos, ela explica-me aquilo que ela fez la na escola” (51). A existéncia desta sessdo onde a mae
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participa € muito importante, pois, desta forma pode ver na pratica como pode lidar com algumas
situacdes do dia a dia em casa.

Segundo um estudo realizado por Reese et a/. (2015) referem que quando os pais sao
informados acerca da PEA, o nivel de encaminhamento para diagnéstico interdisciplinar aumenta. Ou
seja, quando os pais capacitados e informados acerca do diagnostico e atividades a realizar podem
mais facilmente monitorar o desenvolvimento do seu filho e contribuir para a mesma. Desta forma, a
partilha de informacdes entre o profissional e os pais é indispensavel, para que com esta troca possam
mutuamente educar se em prol do desenvolvimento da crianca.

E, portanto, importante capacitar os pais de forma que consigam de forma individual lidar e
educar da melhor maneira os seus filhos. Ainda na mesma linha de pensamento, de acordo com os
resultados do estudo de Cossio, Pereira & Rodriguez, (2019), o envolvimento e participacdo da familia
no processo de apoio capacita e empodera as familias na criacdo de estratégias que potenciam as
areas de desenvolvimento dos filhos e que as ajudam a lidar com as suas alteracées ao nivel do
comportamento. Nesse mesmo estudo, os autores, ainda concluiram a respeito da satisfacdo com os
apoios, que grande parte das entrevistadas refere que as mediadoras fazem um étimo trabalho e que

foi o melhor apoio que poderia ter surgido em suas vidas.
2.2.Valorizacao do papel da familia

Neste momento do estudo, o grande objetivo centra-se em perceber se existe uma valorizacao
da voz das familias e de que forma tornam prioridade as suas maiores preocupacoes.

A Beatriz sente que “com a Eli ndo tenho grande ligacdo, nds conversamos, depois fizemos
objetivos, mas nem sequer, ha aquela ligacdo, aquela, ndo sei como. E que ¢ dizer, tipo, a partilha de
ideias. Nao ha uma articulacao tdo grande” ([53).

A ligacdo estabelecida entre os pais e o profissional da ELI é um laco extremamente
importante, pois o impacto final intervencdo depende nao so6 no conhecimento e habilidade de
profissionais, mas também “na qualidade e continuidade dos relacionamentos pessoais estabelecidos
entre o prestador de servicos e a familia que esta sendo servido.” (Shonkoff, & Phillips, 2000).

Isto mostra-nos que de uma maneira negativa ndo existe uma constante troca de ideias no seu
caso de maneira que nao sente que ¢é ouvida pela ELI, felizmente este participante € uma excecéao.
Pois, no geral todos os participantes mostram se satisfeitos e em especial a Amanda refere que

“considero que levam a minha opinido em consideracao. Uma das coisas que pedi foi trabalharem
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com ele, que para mim faz sentido, é ser contexto que ele esta inserido, ndo é retirarem lo imagina da
sala que ele esta com os outros meninos para irem trabalhar com ele.” (61).

O contexto natural é algo que os profissionais devem conservar em funcdo do melhor
desenvolvimento das criancas, tal como a mae Amanda pede, pois, ""os contextos naturais da crianca
s80 0s espacos que a crianca melhor conhece e nos quais se sente mais confortavel dai serem
propicios ao seu desenvolvimento e a sua inclusado" (Pacheco, 2013, p.18).

Uma outra dimensao que importa ser explorada € a congruéncia entre o nivel de escolaridade
dos pais e o nivel de satisfacdo em relacdo a IPl. Estes dados verificam se no estudo de forma
congruente, isto é, os participantes que demonstraram maior insatisfacdo tem o 9° ano de
escolaridade e 12° ano. Ja os participantes com cursos superiores (mestre em informatica licenciada
em psicologia) mostram se menos satisfeitos. Em congruéncia, num estudo realizado por Leite e
Pereira (2013), demonstraram que as familias com niveis educacionais mais elevados referem

menores niveis de satisfacdo e de beneficio com a IP.

2.3.Relacao familia e profissional

Para um bom funcionamento entre a ELI e os pais e necessario que exista uma boa relacdo
entre os mesmos. Desta forma importa perceber quais os aspetos valorizados pelos pais para que cada
vez mais os profissionais possam ir de encontro as suas necessidades

Na investigacao realizada, cada um dos participantes salientou o que sentia que mais ajudava
no estabelecer desta relacdo. A Amanda salientou a “troca de informacdes sempre em prol do bem
estar da crianca e da evolucao e potencial dele ir de encontro aos pais e 0s objetivos da crianca” (70).

Ja a Beatriz afirma que mesmo insatisfeita com o apoio da ELI comenta que é importante “Estar
atentos. Flexibilidade de acontecimentos. Por exemplo, as criancas sdo todas diferentes. Acho que tem
de ser s6 possiveis. Um autista & de uma maneira, o outro é de outra. Nunca pode ser uma regra, um
modelo. Elas criam muito um modelo.” ({]66)

A necessidade de melhoria dos profissionais da ELI, ja ndo é de hoje, é de salientar uma
investigacdo importante que aconteceu na Nova Zelandia, onde Searing, Graham e Grainger (2015)
examinaram a disponibilidade e utilidade dos apoios, concluiram que o0s pais exigem dos profissionais
um aprimoramento de suas capacidades para satisfazer as suas necessidades. Foi enfatizado como
suporte util: o cuidado, o conhecimento e a acessibilidade.

No caso da Lara, acontecia de o filho ter “crise de choro de 25 min a gente ndo pode arrastar

uma crianca assim aos berros na rua porque ele nao quer sair ou muitas vezes queria ir de pijama, ja
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viste ir assim para a escola. E entdo eu chegava 5 minutos ou 10 minutos atrasada as senhoras dali
ndo me queriam abrir o portdo eu ficava ali, fizesse chuva ou nao eu ficava ali na porta espera.... eu ja
ndo sentia aquela confianca na escola, de ir embora e deixar ali uma crianca que nao fala. Entdo pedi
uma reunido com o agrupamento e pedi a dona Carla e a educadora da ELI que estivesse presente, e a
partir dai o agrupamento apoiou me muito e prometeu que nao ia acontecer mais uma coisa
destas”(55). A profissional da ELI ajudou a estabelecer uma relacado de confianca com a escola, o que
¢ muito importante ajudar a resolver conflitos assim, “sinto muita confianca, no principio custava-me
muito confiar na escola... deu me este tipo de apoio e foi mais facil, porque quando eu tinha assim
uma duvida ou qualquer coisa eu ligava” (54).

A mesma participante refere ainda que, “ela explica-me as coisas, do tipo nao te preocupes que
ajudo te ,tipo isto & assim, isto vai melhorar...isto € muito importante ter alguém atenta as coisas, esta
sempre em contacto comigo. Por exemplo eu sou estrangeira nunca tive ninguém na familia com esta
doenca, nunca conheci ninguém assim. Portanto quando conheci a dona Carla ela disse me que tinha
mais 20 criancas com o mesmo problema ou pior que o Duarte. Ela explica tudo muito bem e ajuda
me quando preciso e muito simpatica dona Carla. Acalma me muito porque é de mae para mae.”
(T64)

Por fim a Sara salienta que, “Eu dou me muito bem com ela e acho que daqui que ela gosta
muito do pequenito e temos uma relacdo quase de amiga agora, ela ajuda porque as vezes tenho
duvidas e sei que posso ligar a qualquer momento, pronto secalhar a noite ndo , sinto me muito
apoiada por ela, ndo sei se em todos 0s casos é assim, mas pronto ha pessoas que fazem bem o seu
trabalho” (54). Refere também que é necessario “ sobretudo ouvir os pais porque sao eles que vivem
o dia a dia com eles e somos nos que sabemos melhor o que falta...ou quais sdo as dificuldades”
(163).

O estabelecer desta relacdo (pais e profissionais) € muito importante, mas nem sempre
acontece como podemos ver pelos testemunhos relatados. Num estudo realizado por Valerde & Jurdi
(2020), reforca os resultados deste estudo, assim destacam negativamente, a pouca articulacdo em
rede entre os servicos e os cuidadores. Tendo a familia o seu papel colocado como intermediario entre
os atendimentos nos servicos e o desenvolvimento dos filhos, ndo tendo sua participacdo colocada de
modo inclusiva. E importante ter em conta que com a auséncia de relacdo ou até mesmo uma relacéo
causadora de stress, 0 impacto serd ndo sé nos pais como na propria crianca. E necessario entdo,
lidamos com as familias através de atitudes e comportamentos positivos, responsivos, prestando

atencdo a todos os seus membros, revelando amizade e sensibilidade. Aquilo que temos em atencéo
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inclui as necessidades dos membros da familia, para além das da crianca, seguindo a teoria de que

aquilo que afeta um membro da familia, tem impacto em todos os restantes (McWilliam, 2010).
Concluimos assim que é as caracteristicas mais valorizadas pelos pais passam pela troca de

informacao, a evolucdo, o ouvir os pais, a flexibilidade, a confianca, a simpatia, e experiéncia, a

disponibilidade e o apoio.
3. Beneficios

3.1.Informacao e conhecimento partilhado

Esta dimensao vai ser subdividida em trés subcategorias de forma a facilitar a interpretacao e
apresentacdo dos dados. Primeiramente, em relacdo a informacao partilhada sobre as burocracias,
vemos na visao da Amanda que, “ha muito desconhecimento, a seguranca social nao informa e as
vezes vendo, porque todos os pais se debatem porque as terapias sao caras, estas ajudas sao muito
importantes, acho que as vezes que deviam relembrar e nao fazer s6 essa abordagem no inicio
secalhar e uma ajuda para os pais” (142).

Pelo oposto a Lara afirma que Lara “A ELI informou-me que tenho direito e realmente tenho
direitos ca em Portugal, porque ele & nascido ca em Portugal, mas pronto demora tempo os abonos e
beneficios a chegar, mas vamos ver, vamos indo tratando disso.” (141).

Estas ajudas oferecidas pelo estado portugués sao, para uma boa percentagem das familias, parte
essencial que ajuda a pagar as terapias que as criancas necessitam. E entdo necessario que haja mais
disseminacdo de informacdo em relacdo ao assunto para que 0s pais consigam obter estas ajudas que
sd0, nada mais nada menos, que um direito consagrado na lei. Tal como a Amanda nos diz €
“...importante abordarem isso porque as vezes 0s pais estdao completamente ha nora e ndo sabem os
seus direitos” (142).

Num estudo realizado por Cossio, Pereira e Rodriguez (2019), revela que todos os participantes
afirmam que obtiveram beneficios com os apoios da IP, nomeadamente ao nivel do conhecimento
adquirido tal como: a aquisicao de competéncias por parte dos pais; o entendimento e reconhecimento
de seus direitos e das possibilidades de acesso aos apoios formais. Desta forma os pais estando mais
informados conseguem providenciar 0os apoios necessarios para os seus filhos, como também exigir os
direitos intrinsecos das suas criancas.

Seguidamente em relacdo a troca de informacdes, os participantes de forma unanime sentem que

houve partilha de informacao util e preciosa. A Lara reflete que “...informou me sobre as terapias do
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menino, porque realmente ndo sabia que havia, mas terapias tipo ocupacional e da fala” (]46). A
mesma considera também que, “tive beneficio porque quem apoia o meu filho tem experiéncia e pode
ajudar-me. Porque esta senhora ja teve muitas criancas, a senhora disse me logo que ele ia levar o seu
tempo e que existem criancas bem piores que ele.” (34).

A Sara refere também que, “Sei mais como se faz em franca do que aqui, a escola ndo sei, nunca
fui a escola aqui, entdo noa sabia como funcionava, mas ela ajudou mesmo muito. Depois a nivel de
terapias ndo foi tanto porque basicamente ela me da apoio no sentido de quando tenho um problema
com ele que nao sei resolver ela da me dicas basicamente para terapias ou pelos a nossa nao fazem
nada de especial, da dicas de como reagir com ele como o ajudar.” (134). Acrescenta ainda que “...
quando tenho alguma duvida de algum comportamento que ache estranho ou qualquer coisa ela
responde me l0go, ja aconteceu” (Y46).

A troca de informacdes sé acarreta consigo consequéncias positivas, demostrando-nos isso o
estudo de Oono, Honey e McConachie (2013), os programas de IP que colocam énfase na formacéo e
infformacdo dos pais repercutem-se de maneira mais significativa no contexto familiar e
desenvolvimento da crianca, sendo assim possivel: (a)antecipar o inicio da intervencéo; (b) aumentar a
confianca dos pais no que se refere as suas competéncias parentais; (c) melhorar a qualidade da
intervencao; (d) minimizar a frustracado da crianca; e (e) proporcionar a crianca mais oportunidades de
aprendizagens em ambiente natural, promovendo a generalizacao de suas competéncias.

Em reforco o estudo de D’ Elia ef a/ (2013), sugere que as sessdes providenciadas pelas ELI'S,
tem impacto indireto nos pais, pois com os conhecimentos adquiridos sdo capazes de lidar de forma
mais consciente com as criancas, isto so se torna possivel com o constante envolvimento das familias
em todo o processo.

Posteriormente a Amanda rebate, que “muitas vezes as educadoras precisam de ver como é que
se faz como se trabalha com a crianca para fazerem também” (§35). Por este motivo é necessario que
haja uma troca de informacao constante.

De forma a concluir este tépico, e apesar de a opinido dos participantes ser bastante positiva em
relacao a troca de informacoes, existem também algumas falhas. A Beatriz diz nos que “E ai foi ela que
me informou logo dessa situacao. De meter aqueles papeis para eu ir buscar esse dinheiro... E foi ela

|77

que me informou, nao foi a ELI” (42). Em concordancia a Amanda acrescenta que sente que houve
um “ganho de competéncias sim , informacao opah nao tanto, ...,mas ganhos terapéuticos e isso sim,

sem duvida.costumo dizer que como e do estado é dificil, mas pronto se fosse mais era melhor.” ({47)

34



E de ressaltar que Coogle, Guerette e Hanline (2013) realizaram um estudo nos Estados Unidos,
onde obtiveram resultados de insatisfacdo em relacdo ao fornecimento de informacdes sobre os
servicos que as criancas e as familias teriam acesso de acordo com as suas preocupacdes e
prioridades. Em contrapartida, foram identificados pontos fortes em relacdo ao acesso a informacao
sobre o entendimento do TEA e a aprendizagem de novas técnicas de intervencao que possam facilitar
o desenvolvimento dos seus filhos.

Este estudo coaduna com a pesquisa de Malar, Sreedevi e Suresh (2014), em que constataram
que quando é proporcionado aos pais a oportunidade de aprender e desenvolver suas competéncias
parentais de forma continua, a informacéo possui efeitos positivos no exercicio das funcdes parentais,
no que se refere a educacdo e o controle das tarefas e exigéncias que seus filhos com transtorno da

comunicacao apresentam.
3.2.Desenvolvimento e aprendizagem

Neste topico de analise, podemos afirmar que maioritariamente os pais sentem que de alguma
forma houve algum contributo para o desenvolvimento do seu filho, a Amanda refere que “A nivel de
desenvolvimento que tem desenvolvido muito entdo e bom sim.” (439).

A Lara de forma concordante, explica que sente que beneficiou principalmente no desfralde,
explicando entdo que “Em relacao ao ir a casa de banho, porgue quando entrou na escola, a diretora
disse me assim o Duarte é uma crianca mal educada, que tenho de p6r regras a menina da ELI, e ela
explicou-me assim que estas criancas precisam do tempo delas, ndo é nao se trata de regras, nao se
trata de uma crianca mal educada s6 precisa do tempo dele, e realmente é assim. E agora por
exemplo ele vai sozinho a casa de banho, mas é depois de um tempo, nao é quando uma pessoa quer.
Acho que isto € um grande beneficio mesmo.” (38). A Sara refere também que dentro do mesmo
assunto sente que beneficiou, “Quando tentei o desfralde ela deu dica” (34).

A Sara por sua vez, falamos de um outro exemplo, “. o Diogo tinha muita dificuldade com o
cabeleireiro, cortar o cabelo, ao inicio ela vinha todos os meses quando ia la vinha comigo para o tentar
distrair e tentamos algumas coisas que ela sabia que se podia fazer para ver se conseguiamos que ele
corta se o cabelo sem problemas, agora ndo ha problema” ({34). Ainda a mesma participante refere
mais dois beneficios que sente que teve, como a “Ajuda na gestdo do dia a dia, ou seja, o facto das
rotinas, de conseguirmos por uma rotina que hoje em dia ele respeita e agora quando saimos da rotina

e uma catastrofe” (39). E também, “Ela ajudou também a ele ficar mais quietinho, porque ela veio ca

a casa e mostrou me dicas para o obrigar a ficar sentado, por exemplo ela dizia que ¢é bom fazer jogos
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de tabuleiro com ele porque aprende a ficar sentado e a fazer um de cada vez e agora ele adora isso e
fica sentado, mas ao inicio nao era assim, mas é com as brincadeiras que conseguimos fazer as coisas
, mas pronto e é nesse especto que ela ajudou” (139).

Assim, com a ajuda destes testemunhos, podemos afirmar que houve imensos beneficios no que
toca ao desenvolvimento e que de uma forma muito positiva 0s pais encontram se satisfeitos neste
especto. O desenvolvimento e citado em varios dos artigos em evidéncia, desta forma pode se concluir
uma melhoria na socializacao, autonomia, memoria, linguagem, motricidade, e ao nivel do desfralde
(Cossio, Pereira, & Rodriguez, 2019). Como também uma melhoria notéria no controlo intencional,
atencao conjunta, imitacao representacao simbolica, ao decorrer do tempo, tendo como suporte
sessdes com terapeutas (Kitzerow et a/ ., 2019).

Segundo um estudo recentemente realizado por Leite e Pereira (2019), com 999 familias com
SN que estavam a ser apoiadas pelas Equipas Locais de Intervencao Precoce em Portugal, demonstrou
que a IPI beneficia as familias e promover o desenvolvimento dos seus filhos. Desta forma, os
cuidadores conseguem identificar os pontos fortes, as necessidades e os progressos dos seus filhos, a
compreender as dificuldades, os atrasos ou as necessidades especiais dos seus filhos e por fim, a
sentirem-se esperancadas e otimistas em relacao ao futuro dos seus filhos

Por fim e de forma a reforcar os beneficios da IPI no desenvolvimento das criancas e da familia ,
nota-se pela analise do estudo de Leite e Pereira (2019), as familias consideram receber resultados da

IPI principalmente nesta area.

Verifica-se entdo que os participantes sentem que este apoio ajudou bastante , mas por outro
lado, a Beatriz demostra-se muito insatisfeita com o apoio fornecido pela ELI. A mesma considera que
“nao ajudou porque a iris € muito seletiva, e ndo encara com qualquer pessoa eu acho que ela prpria
no acredita nas capacidades da iris. Automaticamente, se ndo acredita na capacidade, acho que nao
vai fazer um bom trabalho.” ({[38). Refere também que considera que “ajudou muito pouco, é 6bvio
que é sempre um trabalho nem que seja 10 minutos, um quarto de hora, 10 minutos, tudo se junta e é
tudo ajuda. Porque também o problema deles é a socializacdo, e uma pessoa diferente a escola
também os obriga a sair do quadradinho deles. Tudo ajuda. Mas acho que néo é suficiente e ndo tem
assim tanto beneficio” (147)

Por fim expressa que “. acho que eles nao acreditam, para explorar outros campos. O médico dai

diz que é autista e ¢ um meédico muito conceituado. E eu conheco um médico de desenvolvimento que
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era disléxico, por exemplo. E ele ultrapassou a problematica e € um médico conceituado. Nao é entrave

nenhum para uma vida de sucesso” (§38).
4. Fragilidades

As fragilidades apontadas, passam pela falta de profissionais, a frequéncia e duracao do apoio e
a ligacao entre os pais e profissionais.

No que diz respeito ha falta de profissionais, a Amanda prenuncia-se, “A falta que ha de
profissionais, € de meios porque as vezes as pessoas tém de andar a correr de um lado para o outro,
porque neste momento eles tiveram um aumento, isto € o dobro das criancas € o numero de
profissionais continua o mesmo. E por exemplo este caso de baixa ndo ha ninguém para substituir”
(1175). Em modo de reforco a opiniao da Sara vai de encontro, referindo que “...ndo ha pessoas que
chegue, porgue nos temos uma, nos funcionamos bem com ela, mas estou a ver que ela tem mesmo
muito trabalho e eu acho que também deve ser por isso, porque também conheco outra pessoas com
outras ELI e nao é assim , eu acho que o grande problema & os recursos, nao ha recursos que chegue
para eles conseguirem ser atentos aos miudos e poder dar o apoio eles tem de estar presentes, eles
tem de ter mais tempo e menos pessoas” (70).

A frequéncia do apoio surge como uma preocupacao, a Amanda diz-nos, “Eu sinto que uma vez
por semana é insuficiente, se o mitido sé tivesse esta ajuda seria muito pouco, mas |a estas existem os
apoios socias para que 0S pais consigam ter mais terapias e pronto isso nos também, também
estamos a fazer..., mas pronto acho super importante a capacitacdo dos pais, somos de facto nos que
estamos mais tempo com eles e para nos e muito bom” (75).

Era necessario as sessdes, serem mais frequentes e de maior duracdo, visto que se apresenta
como uma das maiores fragilidades apontadas pela maioria dos participantes. Se estas criancas
tiverem um contacto mais frequente com os prestadores e receberem mais horas de apoio, as familias
poderdo ser mais propensas a atribuir bons resultados a utilidade dos servicos de IP e sentir-se mais
positivas sobre a qualidade da sua experiéncia com o programa de IP e os prestadores de servicos.
(Noyes-Grosser et al., 2018).

De igual modo existe uma crescente preocupacao dos pais com a ligacao que estabelecem com
o0s profissionais. A Beatriz relata que , “a tal ligacdo. Eles ndo tém aquela ligacao de grupo, de pais, de
escola, e aquele grupinho da escola. Tipo, as pessoas que poderdo ajudar a crianca a evoluir. Depois, a

falta de informacao, porque eles ndo fazem aquilo muito matematicamente. Agora, os objetivos, eles
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ndo passam informacdes aos pais, eles deviam fazer” (§76). Ressalta ainda que sente que “Eles so

cumprem horarios. Chegam |3, dao a horinha que tém a dar e dizem que esta feito” ({31)

5. Recomendacdes

A principal recomendacdo que todos os participantes fazem, vao de encontro as fragilidades
discutidas no tdpico anterior, as mesmas passam pelo tempo de duracdo da sessao e a frequéncia que
a mesma ocorre. Desta forma sdo apresentados alguns excertos das entrevistas realizadas de forma a
validar esta preocupacao.

Desta forma a Lara refere que, “Neste momento sdo 45min de 15 em 15 dias o que é muito
pouco.” (21) . Acrescenta ainda que, “Em relacao ao ELI, eles tinham de ter mais pessoas a trabalhar
nisto e os meninos ter por exemplo com mais frequéncia, agora tenho s6 de 15 em 15 dias e é
pouquinho é muito pouco, porque isto sao atividades diferentes daquilo que faz percebe, é s6 isso mais
nada” (4185).

Partilhando da mesma opinido a Amanda diz-nos que , “Se pudesse aumentar a frequéncia era
bom porque la esta uma vez por semana e muito pouco, para as vezes ensinar 0s pais. Deveriam gerar
mais fundos para isso, nos sabemos que a intervencdo precoce é importante porque e quando eles
estdo mais maneaveis, nao é....existe uma maior plasticidade cerebral para que possam atingir o seu
potencial, entdo ha que investir nisto, ha que investir nestes primeiros anos de vida para que as
dificuldades sejam cada vez menos e dai eu achar que devera mais pessoas a trabalhar nisto, e terem
apoio duas vezes por semana, sendo que o ideal seria todos os dias.” (]79). Em concordancia a
Beatriz refere que é importante , “Aumentar o tempo de sessdo com a crianca” (80), e “Colaborar
mais com as maes, e ter mais apoio ser mais, como duas vezes por semana, ia ajudar mais” ( §79)
afirma a Lara.

Posto isto, surgem também outras recomendacdes em relacao aos servicos prestados pela ELI.
A Beatriz sugere,”...ter sempre uma pessoa informada na area, sempre na sala. Nem que fosse so, por
exemplo, duas horas de manha. Mas todos os dias, uma sequéncia, ou dia sim e dia ndo, para nao
perder a produtividade, para nao perder a evolucao das criancas. Uma vez por semana, é quase que
aquela pessoa vai la, lhe vé uma aula e vai-se embora. Por isso € que eu acho que os agrupamentos
deviam ter uma terapeuta da fala até a ocupacional, acho que ja é pedir muito, demais, mas pelo
menos uma terapeuta sempre na sala de aula, pelo menos trés dias por semana” (47). Recomenda

ainda, “Oportunidade aos mais novos de inserirem... Por exemplo, quando 0s mais novos como Vocés
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chegam as escolas e dizem, ah, isto talvez seja feito assim? Ah, ndo, em regra geral ja costuma ser
assim e assim. Nao. Nos temos de nos adaptar as mudancas, faz parte da vida” (1]84).

Por sua vez, a Lara indica que “...estes meninos autistas tenham um espaco e nao estar uma
mistura com outras criancas, ter um espaco apropriados pora eles, e uma tristeza ver estas criancas al
que nado falam que ndo ... sdo inocentes vé& os outros a brincar e sentem, eu ndo gosto dessa mistura,
mas pronto eu sou eu, isto € a minha opinido.” (184).

Por fim a Sara afirma que “Ele tem de pdr mais pessoas nas ELI, tem de ser bem trabalhados e
incluir as familias porque sdo elas que vivem o dia a dia e ouvir mais 0s pais, eu sei por experiéncia
porgue tenho uma amiga acompanhada por uma ELI que ndo se passa nada como eu, e a pessoa
responsavel ndo houve os pais , ela nao pode ligar se tiver algum problema tem de ser numa reuniao ,
ndo sdo tao flexiveis como a pessoa que esta comigo. Mas pronto, isto &, como tudo é preciso

recursos.” (Y74).
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CAPITULO IV - CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

Os apoios da IPI a criancas com necessidades especiais ou em risco, em idades entre 0 e 0os 6
anos, € uma area profissional em constante desenvolvimento e aperfeicoamento. A mesma tem como
principal fundamentacao o Decreto-Lei n°281/2009 de 6 de outubro, cujos pilares estendem-se a
diversos estudos publicados sob 0 assunto que vieram sustentar a inevitabilidade dos apoios da ELI
para as criancas com NE e para as suas familias.

Nesta linha de pensamento, os apoios prestados a estas criancas baseiam-se em praticas
centradas na familia, onde esta tem uma participacao ativa em todo o processo de intervencao. Assim,
como centro do processo a familia deve ser ouvida acerca dos beneficios que considera obter com o
apoio da IPI

Segundo Cruz, et al. (2003) a satisfacao das familias & considerada um indicador do trabalho
desenvolvido pelos servicos da IPI, uma vez que permite reconhecer pontos fortes e fragilidades do
apoio prestado as familias e fornece ferramentas essenciais para os profissionais e responsaveis de
qualquer servico de apoio. No entanto, para Bailey et al. (2012), a compreensao, promocao e medicao
dos resultados e beneficios, por parte das familias, tém sido, em parte, ignorados.

Neste sentido, formulou-se a seguinte questdo de investigacao: Quais os beneficios que as
familias com criancas com PEA apoiadas na IPI consideram obter? Para responder a esta questao,
emerge este estudo com o intuito de contribuir para o conhecimento dos beneficios do apoio da IPI
para estas familias.

Para responder a questao anteriormente formulada, pretendeu-se: caracterizar as familias e as
criancas participantes no estudo através dos dados sociodemograficos, identificar os conhecimentos
que tinham em relacdo a estes apoios e as respetivas expectativas, que tipo de beneficios as familias
percecionaram obter do apoio da IPI e identificar qual o papel que a familia desempenha no apoio da
IPI.

Através da investigacao realizada, podemos perceber que o pré conhecimento relativamente
aos apoios prestados pela IPI nao era abundante e o desconhecimento de tais servicos persistia. Este
resultado € contraditorio com a perspetiva de Burder (2000) que refere que os pais devem receber
informacdo de uma forma que suporte as suas capacidades parentais de modo a promover
oportunidades de aprendizagem da sua crianca, sem trair a sua autoconfianca, cultura, religiao, entre

outros aspetos. .”
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Como cada crianca é Unica e especial, e ndo existe nenhum protocolo universal que os
profissionais e o0s pais possam aplicar é importante perceber o que funciona para aquela crianca e sua
familia.

Foi possivel também retirar como conclusdo, no que toca a informacdo e conhecimento
partilhado que devido a falta de informacdo transmitida muitas vezes os pais ndo tem conhecimento
dos seus direitos que proporcionam ajudas por parte do estado portugués. As mesmas sado, para uma
boa percentagem das familias, parte essencial da renda, que ajuda a pagar as terapias que as criancas
necessitam. E entdo necessario que haja mais disseminacdo de informacdo em relacdo ao assunto
para que 0S pais consigam obter estas ajudas que sdo, nada mais nada menos, que um direito
consagrado na lei. Tal como a Amanda nos diz € “...importante abordarem isso porque as vezes 0s pais
estdo completamente ha nora e ndo sabem os seus direitos” (142).

No que toca aos beneficios que as familias consideram que obtiveram com os apoios da IP| a

esmagadora maioria foram no desenvolvimento das criancas. Assim com uma coletanea de
testemunhos foram apontados desenvolvimentos como, idas a casa de banho mais independentes,
estratégias para ajudar no foco de uma tarefa, ficar sentado e mais quieto durante um maior periodo e
idas ao cabeleireiro sem stress.
Assim, com a ajuda destes testemunhos, podemos afirmar que houve beneficios no que toca ao
desenvolvimento e que de uma forma muito positiva os pais encontram se satisfeitos neste especto.
Cossio, Pereira e Rodriguez (2019) referem que o desenvolvimento da crianca com PEA,
nomeadamente melhoria na socializacao, autonomia, memoria, linguagem, motricidade, e ao nivel do
desfralde, ¢ o maior beneficio identificado pelas familias destas criancas. Kitzerow et a/ (2019)
reforcam ainda benéficos ao nivel do controlo intencional, atencdo conjunta, imitacdo representacao
simbalica.

A familia como centro de todo este processo, é importante que seja colocada como personagem
ativa em todas as decisdes e ndao como um espectador de fundo. Em praticamente todos os casos o
papel da familia passa por uma consulta sobre as suas preocupacoes e prioridades em relacao a
crianca, e ha partilha das sessoes por videos ou foto, tornando a familia numa personagem secundaria.
Assim ndo existe um papel ativo nas sessdes com excecdo de uma mae que refere participar em
algumas sessoes.

E, portanto, importante capacitar os pais de forma que consigam de forma individual lidar e
educar da melhor maneira os seus filhos. Ainda na mesma linha de pensamento, de acordo com os

resultados do estudo de Cossio, Pereira, e Rodriguez, (2019), o envolvimento e participacao da familia
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no processo de apoio capacita e empodera as familias na criacdo de estratégias que potenciam as
areas de desenvolvimento dos filhos e que as ajudam a lidar com as suas alteracdes ao nivel do
comportamento das criancas com PEA.

A relacdo estabelecida entre os pais e o profissional da ELI ¢ um laco extremamente
importante, pois o impacto final da intervencdo depende nao s6 do conhecimento e habilidade de
profissionais, mas também da “qualidade e continuidade dos relacionamentos pessoais estabelecidos
entre o prestador de servicos e a familia que esta sendo servido (Shonkoff, & Phillips, 2000).

A relacdo de confianca entre os profissionais e as familias permite um bom entendimento e
empatia entre ambos, o que facilita a comunicacao e a troca de informacdes durante a intervencao,
permitindo ao profissional identificar as preocupacdes, dificuldades e necessidades das familias que,
consequentemente, terao um impacto positivo no desenvolvimento de competéncias da crianca
(Martins et al. 2018; Pereira & Oliveira, 2017; Sukkar, 2017).

Assim sendo, exalta-se a importancia de investir na formacéo e investigacdo dos profissionais
da area e IPI, para que seja possivel adquirir competéncias e melhorar o seu desempenho profissional
que, em consequéncia, ird melhorar a qualidade dos servicos de IPI prestados as familias.

O contexto natural é algo que os profissionais devem valorizar em funcdo do melhor
desenvolvimento das criancas pois sdo 0s espacos que a crianca conhece e nos quais se sente mais
confortavel, aspetos que propiciam o seu desenvolvimento e a sua inclusdo (Pacheco, 2013). Varios
autores defendem que as oportunidades relevantes e significativas para o desenvolvimento e
aprendizagem da crianca surgem no seu quotidiano, nos momentos de rotina e nas experiéncias que
lhe sdo proporcionadas com o envolvimento da sua familia (Dunst et al., 2014; Dunst et al., 2012;

Dunst & Trivette, 2009; McWilliam, 2016)

Limitacdes do estudo

Apesar do esforco em salvaguardar a realizacdo de procedimentos que conferissem validade,
fiabilidade, e rigor cientifico ao presente estudo, temos consciéncia da presenca e influéncia de
algumas limitacdes que serdo abordadas de seguida.

Uma das limitacdes sentidas diz respeito a recolha de dados, existindo alguns
constrangimentos por parte dos pais em termos de disponibilidade e horarios, para participarem no

estudo.
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Outro entrave a realizacdo deste trabalho de investigacdo prende-se com o facto de, com dois
dos participantes, se ter efetivado a recolha de dados em formato online, por videochamada. Desta
forma, ¢ mais dificil criar uma relacdo informal e de confianca mutua entre o entrevistador e as
participantes, o que leva a uma diminuicao da probabilidade de os discursos dos entrevistados se
aproximarem mais das suas verdadeiras perspetivas

Também como limitacao do estudo, o facto de apenas ter como participantes pais de criancas
com PEA que sdo acompanhados pelas ELI's do distrito de Braga, o que podera dificultar a
transferibilidade dos resultados para outras realidades sobre estes apoios existente em Portugal.

Interessa destacar ainda, como limitacdo do estudo, o facto de apenas termos entrevistado

pais de criancas com PEA e de nao se ter ouvido a perspetiva dos profissionais sobre esta tematica.

Recomendacdes

Em termos globais, tendo em conta os resultados obtidos neste estudo, e no sentido de
diminuir a lacuna existente entre os apoios atualmente implementadas pelos profissionais e aqueles
gue se preconizam com base na evidéncia, consideramos premente a formacao especializada em IPI
para todos os elementos das ELI's. Paralelamente, destaca-se a necessidade de promover e potenciar a
formacdo em servico para os profissionais de IPl, com uma forte componente pratica e reflexiva,
especialmente focada no apoio nos contextos naturais, na transdisciplinaridade, e na abordagem
centrada na familia (Almeida, 2011; Pereira & Serrano, 2014).

E importante também um investimento ao nivel dos recursos, essencialmente de recursos
humanos, com o alargamento das equipas, aspeto que atenuaria algumas dificuldades evidenciadas ao
nivel da implementacao dos apoios e a maior facilidade de prolongar o horario dos mesmos e
frequéncia, bem como na prestacao de apoio nos diferentes contextos em que a crianca esta inserida e
nao apenas na escola.

Também relativamente ao formato de intervencao, é necessario que os profissionais adotem
praticas e estratégias que promovam o papel ativo e o envolvimento dos pais no processo (Hanft &
Pilkington, 2000).

Deste modo, para a realizacao de futuros estudos, destaca-se a extrema pertinéncia de
desenvolver trabalhos de investigacdo centrados na perspetiva dos profissionais acerca do apoio

prestado em IPI, de forma que consigamos perceber qual a importancia que atribuem no averiguar das
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percecoes da familia enquanto elemento fundamental da equipa, bem como o0s pontos que mais
valorizam e o0s aspetos positivos e negativos que destacam.

Recomenda-se igualmente o alargamento deste estudo a outras zonas de Portugal no sentido
de perceber os beneficios da IPI para as familias atendidas. Este dado permitiria ao SNIPI, definir um
conjunto de principios e de praticas de qualidade a ser adotados em termos nacionais, com a

salvaguarda de possiveis especificidades quando se justifique.
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ANEXO A

Pedidos de autorizacdes para elaboracao do estudo

Braga, 01 de fevereiro de 2024

Estimada familia,

Frequento o Mestrado de Educacdo Especial — Intervencdo Precoce na Infancia,
no Instituto de Educagdo, da Universidade do Minho, e encontro-me a realizar a

Dissertacdo Final sob a orientacdo da Doutora Ana Paula Silva Pereira.

Venho por este meio solicitar a vossa colaboracdo para participar num estudo,
gue tem como finalidade analisar e compreender as perspetivas de familias com criancas
com PEA relativamente ao apoio e beneficios da IPI prestado por algumas ELI da regido

Norte de Portugal.

Com a vossa colaboracdo pretendo identificar perspetivas de melhoria,

relativamente ao apoio da Intervencao Precoce na Infancia.

Todas as informacoes e resultados serdo confidenciais e andnimos e, por esse
motivo, ndo existira a possibilidade de identificar o vosso filho ou os elementos da vossa

familia.

Agradec0 desde ja a vossa participacao, relembrando a importancia da vossa
colaboragdo para a concretizacao deste estudo e para poder concluir o meu Mestrado
em Educacdo Especial. Disponibilizo-me para esclarecimentos e informagdes que
considerem pertinentes, através dos contactos: deboraujo0l@gmail.com ou

969693286
Agradec0 desde ja a vossa colaboracéo.

Atenciosamente,

Dibsa . Ao
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ANEXO B

Consentimento informado e esclarecido das participantes

Consentimento Informado e Esclarecido

Eu, abaixo assinado, declaro que aceito participar no estudo de Débora Sofia da Silva
Araljo e que autorizo a utilizagdo dos dados recolhidos para os fins académicos

propostos.

Declaro que fui informado(a) que os conteludos serdo recolhidos através de uma
entrevista, que sera gravada, para permitir uma melhor compreensdo dos factos. Esta
formacdo serd utilizada exclusivamente no ambito do presente estudo académico,

onde nao serdo efetuados quaisquer juizos de valor.

Declaro que fui informado(a) quanto ‘a confidencialidade e anonimato das respostas
fornecidas, através da nao publicacdo de nomes, tendo sido garantido que apenas a

pessoa responsavel pelo estudo tera acesso as respostas.

Declaro que me foi transmitido que a minha participacdo neste estudo e voluntaria,

podendo retirar-me em qualquer fase, sem que exista qualquer tipo de consequéncia.

Declaro que li, tomei conhecimento e aceito participar no estudo a ser desenvolvido
pela aluna Débora Sofia da Silva Aradjo, autorizando-a a utilizar a informacao recolhida

para fins do seu projeto de investigacao.

Data: / /

Assinatura:
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ANEXO C

Guiao da entrevista

INTRODUCAO DA ENTREVISTA

Esta entrevista se insere num estudo desenvolvido no Instituto de Educacao da
Universidade do Minho, no ambito do Mestrado em Educacao Especial: Intervencao Precoce na
Infancia, que tem como principais objetivos: Analisar e compreender as expectativas dos pais
aquando da entrada na IPI; analisar e compreender o nivel de participacdo dos pais nos diferentes
momentos do processo de apoio (planificacdo e intervencdo); analisar e compreender os beneficios
para a crianca e a familia que resultam do apoio da IP; Analisar e compreender as
fragilidades do apoio da Intervencdo Precoce; identificar que tipo de recomendacdes os pais da
crianca com Perturbacdo do Espectro do Autismo sugerem para a melhoria da qualidade do apoio
prestado pela IPI.

Com base nestes objetivos, irei colocar-lhe algumas questdes, para saber mais sobre esta
realidade. Para que ndo se perca qualquer informacao, solicito-lhe o registo do dudio para posterior
analise e discussdo dos dados obtidos. Relembro que todas as informacdes fornecidas serdo

recolhidas, analisas e guardadas confidencialmente.

GUIAO DA ENTREVISTA

Categoria: Caracterizacao

- |dade:

- Profissao:

- Habilitacbes académicas:

- Gostaria de falar-me um pouco sobre a sua familia? Quem faz parte da sua familia?
- Gostaria de falar-me sobre o (a) seu filho (a)?

- Quanto tempo seu filho (a) é apoiado (a) pela IP?

- Como tomou conhecimento sobre os apoios da IP?

- Qual a frequéncia e a duracdo do apoio da ELI?

Categoria: Expectativas
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- Quando foram encaminhados para a IPI tinham algum conhecimento sobre o tipo de apoio que
estas equipas prestavam as criancas e as familias?

(Se sim)

- Pode explicar o que conhecia deste apoio?

- E 0 que esperavam do apoio destas equipas ?

(Se nao)

- O que esperavam do apoio destas equipas?

Categoria: Beneficios

- Quais os beneficios que considera ter por estar a ser apoiada pela IP?

- Considera que obteve beneficios em relacdo ao desenvolvimento do seu filho? Se sim de que tipo
€ em que areas?

- Considera que a IP a ajudou a reconhecer seus direitos? Quais ou que tipo de direitos?

- Para além do apoio no desenvolvimento do seu filho que outro tipo de beneficios Ihe foram
proporcionados pela IP? (por exemplo ao nivel informacao, do ganho de competéncias, dos
recursos, ...)

Categoria: Papel da familia no apoio da IPI

- Habitualmente participa e colabora com o profissional da IPl no apoio que este presta a sua
familia? Pode explicar-me qual o seu papel neste apoio?

- Considera que deveria ou poderia participar de outro modo?

- Como se sente nesse apoio?

- Sente que as suas preocupacdes e prioridades sao valorizadas nesse apoio?

Se sim, pode explicar-me de que modo sdo valorizadas- Quais caracteristicas ou atitudes valoriza na
relacdo que estabelece com a o profissional que a apoia (mediador de caso)? (respeito, a simpatia,
capacidade de a escutar, a valorizacao das suas preocupacoes, a disponibilidade...)

Categoria: Fragilidades

- Quais os pontos menos positivos do apoio da IP?
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Categoria: Recomendacoes

- Que recomendacdes sugere para que a qualidade do apoio da IP possa melhorar?

Questoes finais

- Estas questdes cobrem todos os aspetos que queira abordar comigo. No entanto, gostaria de
lhe perguntar se existe algo que queira acrescentar ou se existe alguma questao que gostaria que

eu lhe tivesse formulado?
Obrigada pela disponibilidade e participacao na entrevista.
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