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RESUMO

Neste estudo, intitulado A Intervencéo Precoce no distrito de Braga: Que apoios e
beneficios para as familias apoiadas?, definimos como finalidade da investigacdo avaliar
0s apoios e os beneficios da Intervencdo Precoce (IP) para as familias apoiadas no distrito
de Braga. Delimitando a finalidade da nossa pesquisa, enumeramos 0s seguintes objetivos

do estudo:

1 - Traduzir e adaptar o instrumento Family Benefits Inventory (Harbin & Neal,
2003).

2 - Caracterizar, do ponto de vista demografico (idade da crianca; concelho de
residéncia; género, estado civil, grau de parentesco, habilitacdes académicas e
profissdo do respondente; problemaética da crianca e tempo de apoio na IP), as
familias e criangas que integram as equipas de IP do distrito de Braga.

3 - Identificar o tipo de apoios que as familias, com criancas com NE, usufruem
quando apoiadas nas equipas de IP, do distrito de Braga.

4 - Identificar os beneficios resultantes do apoio da IP para as familias, com criancas

com NE, apoiadas nas equipas de IP, do distrito de Braga.

A metodologia utilizada nesta investigacdo € de natureza quantitativa, descritiva e
inferencial e a amostra é constituida por 126 familias de criancas com Necessidades
Especiais apoiadas pelas equipas de IP, com idades compreendidas entre 0s 6 meses e 0s 6

anos, no distrito de Braga.

Os resultados globais obtidos neste estudo permitem-nos concluir que: as familias
percecionam obter beneficios pela participacdo da IP e consideram receber a maior parte
das vezes apoios, nas diferentes dimensdes apresentadas no questionario, por parte dos
profissionais de IP. As familias com maiores habilitagdes académicas percecionam receber
menos apoio por parte do profissional de IP e os apoios prestados pelo profissional de IP

influenciam positivamente a percecdo das familias acerca dos beneficios da IP.

Os resultados deste estudo fornecem uma contribuicdo Unica em Portugal para 0s
conhecimentos acerca dos beneficios da IP para as familias e para a organizagdo e

estruturacdo dos apoios nesta area.

Palavras-Chave: Intervencdo Precoce; Criancas com Necessidades Especiais,

Familias; Beneficios; Apoios.






ABSTRACT

The purpose of the research in this study, entitled Early intervention in the district
of Braga: What kind of support and benefits are there for the families supported?, is to
evaluate the support and benefits of Early Intervention (EI) for the families supported in
the District of Braga. Having delimited this as the aim of our research, we have listed the

following objectives of the study:

1 - to translate and adapt the instrument Family Benefits Inventory (Harbin & Neal,
2003).

2 - to characterize, from a demographic point of view, (age of the child; area of
residence; gender; marital status, degree of Kkinship, academic qualifications and
respondent’s profession; appointed problems of the child and the period of time supported
by El), the families and children that are part of the EI teams in the district of Braga.

3 - to identify the type of support that families, with children with special needs, are
entitled to when supported by EI teams from the district of Braga.

4 - to identify the benefits resulting from the EI support for families with children with

special needs, supported by EI teams from the district of Braga.

The methodology used in this research is of quantitative nature, descriptive and
inferential and the sample of this study consists of 126 families with children with special
needs supported by EI teams, aged between 6 months and 6 years in the district of Braga.

The overall results obtained in this study allow us to conclude that: families
acknowledge obtaining benefits through participation in EI and consider receiving support
most often, in the several dimensions presented in the questionnaire, from EI professionals.
Families with higher academic qualifications feel they receive less support from El
professionals and the support provided by EI professionals positively influence the

families’ perception regarding the benefits of EI

The results of this study provide a unique contribution in Portugal to the knowledge
about the benefits of EI for families and to the organization and structure of the support in

this area.

Keywords: Early Intervention, Children with Special Needs, Families, Benefits,

Support.
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INTRODUCAO

INTRODUCAO

O interesse pela Intervencéo Precoce (IP) despertou na nossa formacédo de base em

terapia da fala, num seminario sobre intervengéo familiar.

Posteriormente, 0 nosso percurso profissional teve inicio numa equipa de IP, cujo
trabalho era desenvolvido em contexto institucional, em que a nossa preocupacao era

trabalhar o mais proximo das familias.

Pela nossa necessidade de aprofundar conhecimentos acerca do trabalho em IP,
ingressamos no mestrado em educacdo especial, area de especializacdo em intervencdo
precoce, que nos proporcionou uma visdo holistica do desenvolvimento da crianca, e nos
clarificou a ideia de que ndo e suficiente trabalhar proximo das familias, mas é

fundamental que a familia seja um membro ativo da equipa.

O nosso trabalho diério junto de criancas com Necessidades Especiais (NE) e das
suas familias tem-nos mostrado o quanto € importante o trabalho centrado na familia, e que
s0 dessa forma se conseguem atingir resultados positivos nas criancas e modificar

positivamente a vida das familias.

A IP para criangas com NE e suas familias foi (re)estabelecida como um
compromisso nacional com a publicacdo do Decreto-Lei n.° 281/2009, pelo que é
imperativo questionar se a IP faz uma diferenca positiva na vida das familias. Uma das
formas de tentar responder a esta questdo é a analise e medicdo dos resultados que a

familia perceciona receber na IP.

No sentido de cumprir este importante imperativo e alicercando-nos nos
pressupostos definidos pelo Early Childhood Outcomes Center (Bailey, Bruder, &
Hebbeler, 2006), pretendemos, neste estudo de investigacdo, dar um contributo para a
compreensdo dos beneficios resultantes do apoio para as familias apoiadas pela IP no

distrito de Braga.

Definimos entdo como finalidade da nossa investigacéo, a avaliagdo dos apoios e

dos beneficios da IP para as familias apoiadas no distrito de Braga.

13



INTRODUCAO

FORMULACAO DO PROBLEMA

Atualmente, em Portugal, assiste-se a uma mudanca de organizacdo e
funcionamento dos servicos/equipas de IP, enquadrada pela publicacdo do Decreto-Lei n.°
281/2009, de 6 de Outubro, que tem como principal objetivo a criacdo de um Sistema
Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI).

As préticas sugeridas pela investigacdo, nesta area, desafiam constantemente os
profissionais a desenvolver um apoio centrado na familia, ecoldgico e transdisciplinar
(Bailey & Bruder, 2005). Assim, é razoavel questionar se a IP vive de acordo com a sua
inerente intencdo centrada na familia e se resulta em beneficios para as familias (Aytch,
Cryer, Bailey, & Selz, 1999).

A aplicagdo destas abordagens nas préaticas das equipas de IP conduzira a resultados
mais qualificados para as familias apoiadas. A literatura na &rea da IP considera e
apresenta numerosos estudos onde estdo referenciados os diferentes beneficios que as
familias obtém pelo facto de serem apoiadas na IP. Habitualmente, os estudos referem trés
grandes areas de impacto nas familias: o conhecimento e a informacéo; o desenvolvimento
de competéncias; o bem-estar e a qualidade de vida (Campbell, Cawthon, Keenan, Lyons,
& Schrager, 1998; Krauss, 1997; McConnell et al., 1998; Park, Turnbull, & Turnbull,
2002; A. P. Turnbull, Turbiville, & Turnbull, 2000).

Dunst, Trivette e Hamby (2007b) afirmam ainda que se os profissionais incluissem
nas suas praticas as escolhas da familia e as suas tomadas de decisdo, provavelmente estas

teriam beneficios de valor acrescido.

Poderdo existir variagdes nos beneficios resultantes da participacdo da familia na
IP, devido a, por exemplo, diferengas em varios aspetos das redes sociais e culturais do
ambiente em que vivem as familias, incluindo as pessoas e organiza¢fes que prestam
servicos (Neal, 2007). A natureza da individualizagdo do apoio concebido para ser sensivel
as qualidades unicas, necessidades e prioridades das familias, estd no cerne da IP e da sua
filosofia centrada na familia. Portanto, as familias ndo compartilham, necessariamente, 0s
mesmos objetivos ou desejam os mesmos resultados, o que gera dificuldade em avaliar os

beneficios e os resultados de maneira uniforme entre familias (Bailey & Bruder, 2005).

14



INTRODUCAO

Uma andlise dos beneficios para as familias, usando um instrumento de medicéo
baseado em resultados, é uma forma de comecar a abordar estas questdes complexas e
facilitar o processo de compreender melhor a eficicia da IP (Neal, 2007).

Num relatorio abrangente de opcdes e questdes sobre a avaliacdo da IP, a medicao
dos resultados foi recomendada em duas fases: a primeira deve incluir o conhecimento, a
capacitacdo, a interacdo entre pais e filhos e 0 apoio; a segunda deveria acompanhar a
experiéncia dos pais no processo de transi¢cdo e o impacto dos servicos (Campbell et al.,
1998).

Tal como refere Krauss (1997), nenhum servico escapa a necessidade de
demonstrar/comprovar a eficacia do seu trabalho. Surge entdo este estudo que
proporcionara um conjunto de dados que poderdo contribuir para 0 conhecimento acerca
dos beneficios da IP para as familias apoiadas, no distrito de Braga. Estes dados sdo
fundamentais na organizacdo e estruturagdo dos apoios na IP, uma vez que permitem
adequar as praticas dos profissionais as necessidades e prioridades das familias, com

criancas com NE, apoiadas pelos servicos/equipas de IP.

ORGANIZACAO E CONTEUDOS DO ESTUDO

O trabalho de investigacdo que apresentamos, intitulado A Intervencéo Precoce no
distrito de Braga: Que apoios e beneficios para as familias apoiadas? esta organizado em

cinco capitulos.

No primeiro capitulo, que subdividimos em dois subcapitulos, abordamos de
forma sintética, o enquadramento teérico e a revisdo da literatura, atraves da analise do
Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de Outubro, do Modelo de Desenvolvimento Sistémico de

Guralnick (2005) e dos beneficios da IP para as familias.

O 1° subcapitulo descreve o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce em Portugal
a Luz do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de Outubro, e do Modelo de Desenvolvimento
Sistémico de Guralnick (2005). Reflete também os aspetos positivos e as fragilidades do
Decreto-Lei n.° 281/2009.

15



INTRODUCAO

No 2° subcapitulo, sdo apresentadas algumas praticas recomendadas em IP e
diversos estudos acerca dos beneficios para as familias apoiadas em IP, abordando os
indicadores importantes que permitem fundamentar os beneficios, nomeadamente o
bem-estar e a qualidade de vida da familia, o controlo/corresponsabilizacdo, o

conhecimento/informacao e a participacao/envolvimento.

O segundo capitulo, intitulado Metodologias da Investigacdo, encontra-se

subdividido em quatro subcapitulos.

O 1° subcapitulo descreve e fundamenta a metodologia de investigacdo utilizada
neste estudo, descrevendo, de forma sucinta, os seus objetivos, as suas variaveis e

hipGteses e a sua amostra.

O 2° subcapitulo é dedicado a apresentacdo, caracterizagdo e organizacao do
instrumento de recolha de dados.

No 3° subcapitulo abordam-se os procedimentos de recolha de dados para esta

investigacao.
O 4° subcapitulo indica 0 método de analise e de tratamento dos dados recolhidos.

O terceiro capitulo, Apresentacdo dos Resultados, estd subdividido em trés

subcapitulos.

No 1° subcapitulo, sdo analisadas as qualidades psicométricas do questionario

utilizado.

O 2° subcapitulo € dedicado a apresentacdo dos resultados referentes a andlise

estatistica descritiva.

No 3° subcapitulo, sdo apresentados os resultados referentes a andlise estatistica

inferencial.

No quarto capitulo, Discussdo dos Resultados, analisamos e interpretamos 0s
resultados obtidos, tendo em conta as hipoteses formuladas. Serdo abordadas as hipoteses
em que se obtiveram diferencas significativas entre as varidveis dependentes e
independentes, relacionando esses resultados com alguns estudos de investigacdo na area

dos beneficios da IP para as familias.

16



INTRODUCAO

No quinto e ultimo capitulo, apresentamos as conclusdes gerais deste estudo,
algumas consideracfes sobre as suas limitagdes, terminando com algumas propostas de

futuras investigacdes na area da IP.

17






ENQUADRAMENTO TEORICO

| CAPITULO - ENQUADRAMENTO TEORICO

1 — O Sistema Nacional de Intervencéo Precoce em Portugal a luz do Decreto-Lei n.°
281/2009, de 6 de Outubro e do Modelo de Desenvolvimento Sistémico de Guralnick
(2005).

Atualmente, em Portugal, assiste-se a uma mudanca de organizacdo e
funcionamento dos servicos de IP, pela publicacdo do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de
Outubro, que tem como principal objetivo a criagdo de um Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI). O Decreto-Lei n.° 281/2009 veio ao encontro da
perspetiva de Harbin e Salisbury (2000), que defendem que as diversas necessidades das
criancas com NE e das suas familias ndo podem ser atendidas por um unico servico
isolado, mas em colaboragdo. Coloca ainda em prética a ideia apresentada por Gallagher e
Serrano (2002) que defendem que uma prestacao de servicos colaborativa e inter-relacional

qualificada deve incluir servicos das areas da salde, da educacéo e da acdo social.

Pode afirmar-se que o SNIPI apresenta uma organizacdo vertical, estando no topo
uma Comissdo de Coordenacdo, que compreende cinco subcomissdes de coordenacao
regionais (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve). Estas subcomissfes
devem apoiar a Comissdo de Coordenacdo e transmitir as suas orientacbes aos
profissionais que integram as equipas de IP na Infancia. Estas equipas denominam-se por
Equipas Locais de Intervencdo (ELIS) e sdo estas que estabelecem um contacto mais direto
com as familias. O SNIPI refere a importancia de um mediador de caso, que fara a ligacéo

entre a familia e os servicos do sistema.

Por se considerar que a estrutura organizacional proposta pelo Modelo de
Desenvolvimento Sistémico de Guralnick (2005) € consentdnea com as propostas
apresentadas no Decreto-Lei n.° 281/2009, considerou-se importante analisa-la, cruzando-a
com os contributos e diretrizes definidos neste Decreto-Lei. Com esta analise pretendemos
refletir sobre algumas interfaces que poderdo contribuir para a operacionalizacdo do
Decreto-Lei n.° 281/2009 a luz de um modelo de desenvolvimento sistémico para a IP.

19



ENQUADRAMENTO TEORICO

Guralnick (2005) apresenta o Modelo de Desenvolvimento Sistémico que inclui
uma estrutura organizacional e os principios correspondentes, capazes de orientar praticas

reais em IP (ver figura 1).
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do Programa dos resultados transigio
Recursos Progresso em diregio aos objetivos
Apoio social Reavaliagiio dos fatores de Stress
Informagio e servigos Avaliagio ou reavaliagio interdisciplinar abrangente

Figura 1 — Modelo de desenvolvimento sistémico para a Intervencdo Precoce
(Guralnick, 2005, adaptado por Pereira, 2009).

Despiste e sinalizacao

O despiste de alteracGes no desenvolvimento é um processo de recolha de dados
para identificar as criangas que possam estar em risco de problemas de saude ou de
desenvolvimento e que necessitam de servicos de IP. Este € um processo de extrema
importancia que merece uma grande atengdo, visto que o despiste pode ajudar a minimizar
as incapacidades das criangas e criar-lhe oportunidades de desenvolvimento (Gilliam,
Meisels, & Mayes, 2005).
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Segundo Guralnick (2005), a detecdo e identificacdo € um processo que, embora
complexo, assume uma grande importancia. Esta complexidade deve-se a um conjunto de
fatores, nomeadamente: a dificuldade em integrar os servicos da saude, da educacao e 0s
Servigos sociais no processo de triagem e encaminhamento; a questdes relacionadas com as
propriedades psicométricas e a relevancia cultural de muitos testes de rastreio; e a auséncia

de uma politica interdisciplinar coerente na abordagem ao rastreio.

Neste sentido e objetivando diluir esta dificuldade, o Decreto-Lei n.° 281/2009
salienta que é da responsabilidade do Ministério da Salude garantir a detecdo, sinalizacéo e
acionamento do processo de IP na Infancia. Para facilitar o processo, a luz do Decreto-Lei
n. 281/2009, o SNIPI definiu critérios de elegibilidade das criancgas e respetivas familias

para apoio.

Monitorizagao

As criancas que nao sdo elegiveis ou que levantam algumas davidas relativamente a
possiveis fatores de risco, devem permanecer sob vigilancia periodica do sistema
(Guralnick, 2005). Este aspeto enquadra-se no carater preventivo da IP que, para ser eficaz,
deve assentar numa combinagdo de boa ciéncia e boa arte, onde a ciéncia significa um
procedimento sistematico e rigoroso e a arte se reporta ao uso pensado e sensivel de

conhecimentos e competéncias na area da prevencdo (Borkowski, Smith, & Akai, 2007).

Feldman (2004) afirma que o namero de criangas em risco (principalmente por
situacBes de pobreza) estd a aumentar, pelo que o carater preventivo da IP vai estar em
realce neste novo milénio. Concomitantemente, Serrano e Bento (2004) também afirmam

gue 0 numero de pais de risco apoiados tem vindo a aumentar.

O Decreto-Lei n.° 281/2009 vem ao encontro desta proposta de monitorizacdo, na
medida em que define que é funcdo das ELIs, garantir a vigilancia as criangas e suas
familias, quando ndo sdo elegiveis, mas, no entanto, requerem observagdes periodicas

devido a natureza dos seus fatores de risco.

21



ENQUADRAMENTO TEORICO

Ponto de acesso ao sistema de servicos

Esta componente operacionaliza o local de iniciacdo do processo de IP e evita
alguns constrangimentos que se relacionam com a fragmentacéo e dispersédo dos servicos e
apoios, com a dificuldade, quer na acessibilidade a esses mesmos servigos, quer na

obtencdo da informacdo necessaria.

Harbin (2005) refere que existem seis aspetos a considerar no Ponto de Acesso ao
sistema de servicos, designadamente: 1) identificacdo precoce — expressa a identificacdo
das criancas e suas familias 0 mais precocemente possivel; 2) melhoria na acessibilidade —
diz respeito ao providenciar informagdo e suportes para que, tanto os pais como 0s
profissionais, possam aceder facilmente ao sistema de servicos; 3) entrada atempada —
reporta-se ao encaminhamento aos pontos de acesso num curto espaco de tempo,
garantindo o acesso rapido a recursos e, portanto, reduzindo a frustracdo dos pais e ao
mesmo tempo, aumentando a probabilidade de progresso da crianca; 4) acesso pleno —
remete para 0 encaminhamento das criancas e das suas familias para o conjunto complexo
de recursos, para 0s quais sao elegiveis e que vao atender as suas necessidades de recursos
ao nivel pessoal, da saude e da educacdo; 5) consciencializa¢do/informacéo as familias —
aumento do conhecimento das familias sobre como “navegar” no sistema de servigos e
sobre o préprio acesso aos servicos, recursos e oportunidades disponiveis; 6) melhoria da

satisfacdo das familias — aumenta a sua satisfacdo e reduz as frustracdes.

No que diz respeito as sedes (locais de acesso), o Decreto-Lei n.° 281/2009 refere
que as ELIs podem encontrar-se sediadas em centros de salde, em instalacdes atribuidas
pela comissdo de coordenacao regional de educacdo ou em Instituicdes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS), convencionadas para o efeito. Menciona ainda que compete
ao Ministério da Salde assegurar a detecdo, a sinalizacdo e o acionamento do processo de
IP.

Avaliacao interdisciplinar

A avaliagéo interdisciplinar das criangas que entram no sistema de IP é um
processo de recolha de informagdes e € a base necesséria para a elaboragcdo de um

programa de intervencdo (Bruder, 2005; Taylor, 1993; Wolraich, Gurwitch, Bruder, &
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Knight, 2005). Este processo exige o contributo de varias especialidades, com o objetivo
de tracar um perfil desenvolvimental, estabelecer um diagndstico, dar informacdes sobre a
etiologia, elaborar recomendacdes gerais para a IP, identificar as necessidades da crianca,
as preocupacOes da familia e as suas prioridades relacionadas com o desenvolvimento da
crianca, e a natureza e extensdo dos servicos de IP necessarios para satisfazer as

necessidades da crianca e da sua familia (Taylor, 1993; Wolraich et al., 2005).

Numa perspetiva centrada na familia, e de acordo com P. J. McWilliam (2003), séo

dois os principais objetivos da avaliacdo da crianga.

O primeiro objetivo refere-se a recolha de informacgdo com enfoque nas prioridades
e preocupacdes da familia, em vez de obter unicamente a informac&o que os profissionais
pensam ser necessaria para determinar os servi¢os adequados a crianca. Muitas familias
desejam obter informac@es sobre os seus filhos, como por exemplo, 0 motivo dos atrasos
ou diferencas apresentadas pelas suas criancas, as estratégias que podem utilizar para
promover o seu desenvolvimento, entre outros. Posto isto, é de extrema importancia
possibilitar aos pais 0 acesso a informacédo durante o processo de avaliacdo. No entanto, s6
poderemos prestar informac6es aos pais se, antes de efetuarmos as avaliacdes, soubermos

quais sdo as suas preocupacoes e prioridades.

O segundo objetivo foca a importancia de dar informacdo a familia sobre a sua
crianga, ndo sé acerca das preocupacgdes iniciais, como também de outras dificuldades
identificadas pelos profissionais que passaram despercebidas aos pais até ao momento da
avaliacdo. A equipa deve, portanto, dar essa informacdo aos pais, de forma a capacita-los

para que tomem as decisdes que consideram mais adequadas para o seu filho.

Relativamente a esta questdo da avaliacdo, o Decreto-Lei n.° 281/2009 refere que é
da responsabilidade da Comissdo de Coordenacdo do SNIPI definir instrumentos de
avaliacdo e é da responsabilidade das ELIs identificar as criancas e familias elegiveis para
0 SNIPI, bem como avaliar periodicamente criangas e familias que ndo sdo imediatamente
elegiveis. Para além disso, menciona ainda que o Plano Individual de Intervengdo Precoce
(P1IP) consiste, entre outros aspetos, na avaliacdo da crianca no seu contexto familiar e que
nele deve constar, para além de outras questdes, a periodicidade da realizacdo das
avaliacGes. No entanto, o Decreto-Lei n.° 281/2009 n&o clarifica 0os moldes em que a

avaliacdo deve ocorrer.
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Elegibilidade para o sistema

As questdes relacionadas com a elegibilidade, o financiamento dos servicos e a
operacionalizacdo de um modelo colaborativo inter-servicos, séo referenciadas, por
Gallagher e Serrano (2002), como aspetos que dificultam o funcionamento dos servicos de
IP.

Ao longo dos anos, foi-se verificando uma mudanga nas politicas de elegibilidade,
impulsionada por dificuldades ao nivel do seguimento dado as criangas em risco (Bairréo
& Almeida, 2003; Danaher, Shackelford, & Harbin, 2004) e as criangas que, embora nao
tenham nenhum diagnostico clinico definido, beneficiariam muito com a prestacdo de
servigos de IP (La Paro, Olsen, & Pianta, 2002).

Os programas de IP devem contemplar as criangas em risco, sendo esta opinido
consensual tanto para pais, como para profissionais e responsaveis pelas diferentes
politicas. A IP é claramente uma necessidade para estas criancas e suas familias e a
intervencdo deve ser centrada nas necessidades das familias, basear-se nas comunidades
locais em que as familias se inserem, ser capaz de integrar os contributos das diferentes
disciplinas e ter a capacidade de planear e coordenar apoios e servi¢os, tendo por base uma
estrutura sistémica. SO desta forma se garante a eficacia dos programas (Bailey, 1997;
Pereira, 2002).

Enquanto a IP apenas tinha como base legislativa o Despacho conjunto 891/99, os
casos de risco estabelecido eram os que predominantemente usufruiam de apoios ao nivel

da IP, em detrimento dos casos de risco bioldgico e ambiental (Bairrdo & Almeida, 2003).

Este estrangulamento nos critérios de elegibilidade em Portugal é claramente
atenuado com o Decreto-Lei n.° 281/2009. Uma das vantagens deste Decreto-Lei prende-se
com a definicdo clara de critérios de elegibilidade para prestacdo de servicos de IP,

resolvendo uma dificuldade sentida por parte dos servicos desde ha muito tempo.

Embora os critérios de elegibilidade tenham sido claramente definidos e aferidos
pelo SNIPI, a sua implementagédo pode ser afetada por diversos fatores, nomeadamente: o
conhecimento acerca da politica de elegibilidade por parte de quem a implementa e a
formacdo e experiéncia na avaliacdo de desenvolvimento que pode tornar uma crianca
elegivel (Danaher et al., 2004).
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Avaliacao de potenciais fatores de stresse

De acordo com Sarimski (1996), a IP deve valorizar a existéncia de possiveis
relagbes entre provaveis fatores de stresse, relacionados quer com as caracteristicas da
crianga, quer com as caracteristicas da familia, uma vez que o desenvolvimento da crianca

é influenciado pelos padrdes de interacao familiar.

Por sua vez, Guralnick (2005) defende que a avaliagdo de potenciais fatores de
stresse € a chave para apoiar as familias e capacita-las a criarem padrdes familiares de
interacdo adequados. Sublinha ainda que determinar as suas necessidades de informacéo,
compreender as relagdes interpessoais e familiares, as suas necessidades de recursos, as
suas capacidades parentais, bem como obter informacdes sobre as caracteristicas familiares
relevantes, € uma tarefa por um lado complexa, por outro lado desafiante para o
profissional de IP. O autor afirma que se esta avaliacdo ndo for bem executada, todo o

processo de apoio sera prejudicado.

O SNIPI valoriza estes aspetos na definicdo dos critérios de elegibilidade,
nomeadamente ao considerar criangas cuja atividade e participacdo estd comprometida,
devido a fatores parentais ou contextuais, 0 que podera reduzir as suas oportunidades de

desenvolvimento.

Os critérios de elegibilidade definidos pelo SNIPI incluem as criancas entre 0s 0 e
0s 6 anos e as suas familias que manifestam alteracdes nas funcdes ou estruturas do corpo
limitando o seu normal desenvolvimento e a sua participacdo, assim como as que estdo em
risco de atraso de desenvolvimento pela presenca de condicGes bioldgicas, psicoafectivas
ou ambientais. Integra também outros fatores que ndo poderiamos deixar de mencionar, as
preocupacOes acentuadas, expressas por algum prestador de cuidados, relativamente ao

desenvolvimento da crianga, ao estilo parental ou interacdo mae/pai-crianga.

Este modelo, tal como o Decreto-Lei n.° 281/2009, valoriza uma préatica preventiva,
ao providenciar também uma resposta as criangas em risco de atraso de desenvolvimento e
ndo apenas aquelas que ja apresentam atraso no desenvolvimento ou uma condicdo

especifica identificada que causa esse atraso.
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Desenvolvimento e implementacédo do programa

O Modelo de Desenvolvimento Sistémico para a IP defende que, proporcionando as
familias os apoios necessarios, informacgdes e servicos que promovam padrdes familiares
de interagdo adequados, melhorar-se-a o desenvolvimento das criangas (Spiker, Hebbeler,
& Mallik, 2005).

Familia e profissionais devem, juntos, elaborar um plano de intervencéo,
especificando apoios e recursos, redes de apoio sociais, informacdo e servicos,
cuidadosamente adaptado para os fatores de stresse identificados anteriormente. Este plano
deve ser desenvolvido num esforgo para minimizar o stresse sobre os padrfes de interagcéo
da familia e respeitar as rotinas familiares, bem como, maximizar a participacdo ativa da
familia (Guralnick, 2005). O plano devera ser implementado o mais precocemente
possivel, ser contextualizado e integrado nas rotinas da familia e nos recursos da
comunidade com vista a otimizar oportunidades de desenvolvimento para a crianca e sua
familia (Spiker et al., 2005).

Para além de outros aspetos, o Decreto-Lei n.° 281/2009 obriga a contemplacgdo de
alguns aspetos no PIIP, dos quais destacamos a identificacdo dos recursos, das
necessidades da crianca e da sua familia e dos apoios a prestar. Refere ainda que as ELIs
devem identificar necessidades e recursos das comunidades, dinamizando redes formais e

informais de apoio social.

Monitorizagéo e avaliagio dos resultados

Para assegurar a eficacia de qualquer sistema de IP, sdo necessarias uma serie de
abordagens bem desenhadas de monitorizagdo e de avaliagdo. Esta avaliacdo deve
contemplar a avaliacdo do progresso da crian¢a, determinar quando € necessario reavaliar
fatores de stresse e decidir quando (re)avaliagbes transdisciplinares sdo necessarias
(Guralnick, 2005).

Um modelo de monitorizagdo e de avaliagdo fornece um quadro em que, segundo
Warfield e Hauser-Cram (2005), questBes importantes podem ser investigadas, como por

exemplo, os efeitos dos servicos de IP, o seu valor para 0s pais e as suas redes para
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recursos da comunidade ou outros sistemas de servi¢cos. Conforme 0s mesmos autores, as
avaliacGes de IP podem proporcionar uma perspetiva mais abrangente sobre a eficacia da
prestacdo de servicos, reconhecendo que as criangas e suas familias fazem parte de varios
sistemas inter-relacionados que incluem néo s6 o0s contextos imediatos em que 0S Servicos
de IP sdo prestados (como por exemplo, o domicilio, o jardim-de-infancia), como também
0s outros sistemas que afetam as familias (por exemplo, servicos médicos, recursos da

comunidade) e o sistema de crencas e valores das familias.

Para responder a estas questdes, o artigo 8° do Decreto-Lei n.° 281/2009 de 6 de
Outubro define que é da responsabilidade da comissdo de coordenagdo do SNIPI definir
instrumentos de avaliacdo e procedimentos necessarios a exequibilidade dos PIIPs e
salienta que um dos aspetos que devera constar no PIIP é a indicacdo da periodicidade da

realizacdo das avaliacdes, realizadas junto das criancas e das familias.

Planificacédo da transicéo

O dltimo componente do Modelo de Desenvolvimento Sistémico para a IP diz
respeito a planificacdo da transi¢do que, de acordo com o Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6
de Outubro, é da responsabilidade das ELIs. Estas devem garantir, para cada crianca,

processos de transicdo adequados para outros programas, servicos ou contextos educativos.

Os resultados da investigacdo indicam que a colaboracdo inter-servigos € um

elemento critico para o sucesso da transicdo (Wischnowski, Fowler, & McCollum, 2000).

Segundo Hanson (2005), a transicdo € um processo bidirecional que envolve uma
estreita colaboracdo entre profissionais e familias e deve ser cuidadosamente planeada e
pensada. Trata-se de um processo complexo e gradual, composto por momentos cruciais
para a tomada de decisdo sobre os servigos para a crianga. Este processo comega muito
antes da crianga integrar outro sistema de servicos e estende-se até depois da crianca se ter
envolvido em novos servigos. Requer também um acompanhamento e apoio continuos para
garantir o seu sucesso. A planificacdo da transicdo € essencial e deve incluir a troca de
informacdo dos participantes e a identificacdo dos recursos, necessidades e opcOes de
servigos. Como se pode observar na figura 2, o processo de transicdo deve ser perspetivado

tendo em conta as caracteristicas e experiéncias pessoais da crian¢a, da familia e dos
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profissionais envolvidos, as relacdes entre os diferentes participantes, as atividades, 0s

procedimentos e 0s apoios necessarios.

Caracteristicas pessoais

— Processo de <«
transicédo

f

Relacbes Apoios

Procedimentos

Figura 2. Processo de transi¢cdo (Hanson, 2005).

Harbin, Rous, Peeler, Schuster, e McCormick (2007) acrescentam ainda que o
conhecimento sobre os resultados da transi¢do pode levar a que as familias compreendam o
processo, criem expectativas e solicitem o tipo de apoios que precisam para alcancar estes

resultados e facilitar o processo de transicao do seu filho.

A figura 3 foi construida pelos investigadores da National Early Childhood
Transition Center (NECTC) e inclui os fatores ou elementos organizacionais essenciais no
processo de transicdo ao nivel local, isto é, o sistema integrado de servicos, as politicas dos
programas de partida e de chegada e as praticas usadas pelo programa que esta a receber a
crianca (programa de partida) e pelo programa que vai receber a crianga (programa de
chegada). Além disso, a figura 3 indica que os fatores organizacionais ou de sistema
influenciam: 1) a preparagdo dos filhos e familias para transi¢es suaves (resultados
imediatos); 2) a adaptacdo dos filhos e familias ao novo ambiente (resultados a curto

prazo) e 3) subsequente empenho e envolvimento da familia no programa da crianca e o
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seu sucesso na escola (resultados a longo prazo) (Harbin et al., 2007).

Este quadro conceptual de transicdo pressupde que, tanto os programas de partida,
como de chegada, ttm um papel a desempenhar na facilitagdo tanto da preparagdo como da

adaptacdo das criangas como das suas familias.

RESULTADOS RESULTADOS RESULTADOS
IMEDIATOS A CURTO PRAZO A LONGO PRAZO

EMPENHO E

PREPARACAO ADAPTACAO

DA DA —

FAMILIA FAMILIA

FAMILIA

POLITICAS DOS POLITICAS DOS
PROGRAMAS DE PARTIDA | PROGRAMAS DE CHEGADA
SISTEMA —
]_')ET;_‘;'\‘I’T*D& PRATICAS DO PRATICAS DO
¢ FORNECEDOR FORNECEDOR

PREPARACAO ADAPTAGAO SUCESSO

DA DA — ES%iLAR
CRIANCA CRIANCA CRIANGA

Figura 3. Enquadramento conceptual da transicdo (Adaptado de Harbin et al., 2007)

O Decreto-Lei n.° 281/2009 valoriza a transicdo e clarifica alguns aspetos,
nomeadamente ao responsabilizar as ELIs no asseguramento de processos de transi¢ao
para outros programas, Servigcos ou contextos educativos, para cada crianga apoiada; na
obrigatoriedade da definicdo das medidas, acdes e procedimentos a desenvolver para
assegurar um processo adequado de transi¢cdo no PIIP; e na necessidade de articulacdo do
PIIP com o Programa Educativo Individual (PEI), quando as criangas transitam para o

jardim-de-infancia ou para a escola basica do 1° ciclo.

Desta forma, um quadro solido de transicdo conceptual pode contribuir para
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melhorar as numerosas transi¢fes vividas pelas criancas e as suas familias, reforcando

assim o sucesso escolar da crianca.

Reportando-nos agora exclusivamente ao Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de
Outubro, e apds uma anélise ndo s6 académica, mas também prética, visto a autora ser
membro de uma Equipa Local de Intervencdo, € possivel afirmar que a sua publicacdo
criou oportunidades e trouxe uma série de aspetos positivos, mas continua a revelar

algumas fragilidades, tal como iremos expor de seguida.

Aspetos Positivos do Decreto-Lei n.° 281/2009

Quanto aos aspetos positivos, destaca-se a articulacdo das trés estruturas
representativas dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e da
Educacdo, o que possibilita que o apoio ndo seja exclusivamente dirigido as criangas, mas
também as suas familias. De acordo com o Artigo 4° um dos objetivos do SNIPI é
“detectar e sinalizar todas as criangas com risco de alteragdes ou alteragdes nas funcoes e
estruturas do corpo ou risco grave de atraso de desenvolvimento”, o que favorece o acesso

das criancas e suas familias aos servigos.

O Artigo 8° é dedicado ao PIIP, mas o Decreto-Lei n.° 281/2009 menciona varias
vezes a importancia e obrigatoriedade da elaboracdo desse plano, o que nos parece ser uma
grande vantagem, visto esse documento ser fundamental na aplicabilidade das préaticas

centradas na familia, praticas essas recomendadas na IP.

A estrutura do SNIPI parece-nos também um aspeto positivo, uma vez que se
encontra estruturado verticalmente, estando no topo a comissdo de coordenacao, abaixo as
subcomiss@es regionais e na base as ELIs, estando bem definidos os deveres de cada uma

das estruturas.

Realca-se também a clareza do Decreto-Lei n.° 281/2009 acerca do intervalo de
idade das criangas (dos zero aos seis anos) que devem ser contempladas pela IP, desde que
cumpram os critérios de elegibilidade. Quanto a esta questdo, destacam-se algumas
vantagens, nomeadamente as de se considerar elegiveis as criangas em risco bioldgico e

ambiental, bem como realizar vigilancia as criancas e suas familias que embora nao
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imediatamente elegiveis, requerem avaliacdes periddicas devido a natureza dos seus
fatores de risco e a probabilidade de evolugdo, transparecendo aqui o carater preventivo da
IP.

Por ultimo, este Decreto-Lei n.° 281/2009 d& enfoque & importancia da mobilizacdo
de todos os recursos disponiveis na comunidade no ambito de uma politica de integracdo

social moderna e justa, 0 que nos parece ser também um ponto positivo a realcar.

Finalmente, e numa perspetiva mais global, a publicacdo deste Decreto-Lei n.°
281/2009 aumentou a universalidade do acesso a IP, visto que, até entdo, as oportunidades
das criancas e suas familias ndo eram as mesmas nas diferentes zonas do pais.
Relativamente a esta questdo, podemos referir, a titulo de exemplo, o Norte como sendo
uma zona onde a implementacdo do Despacho conjunto n.° 891/99, de 19 de Outubro, tinha

uma expressdo reduzida, tal como referido por Serrano (2005).

Fragilidades do Decreto-Lei n.° 281/2009

Relativamente as fragilidades, ndo esta definida a especialidade dos terapeutas que
devem integrar as ELIs, o que leva a que algumas equipas ndo integrem areas das terapias

necessarias ao atendimento das necessidades das criancas e suas familias.

Numa visdo mais pessoal, como resultado da dinamica das reunides de equipa e
com as familias, o PIIP ndo contempla a palavra «familia» ou «familiar», o que pode
favorecer a ndo inclusdo de objetivos direcionados para a familia neste plano de
intervencdo. Para além disso, o Decreto-Lei n.° 281/2009 refere a multidisciplinaridade das
equipas, quando a investigacdo tem vindo a demonstrar que o modelo de equipa mais
adequado em IP é o transdisciplinar. Gallagher e Serrano (2002) definem sistemas eficazes
como aqueles que s@o capazes de atender atempadamente as necessidades individuais e que
fornecem as familias um acesso fécil a todos os servicos do sistema; esse trabalho sera
facilitado se apenas existir um Unico ponto de contacto (Allen, 2007; Gallagher & Serrano,
2002). Contudo, o Decreto-Lei n.° 281/2009 ndo faz nenhuma referéncia a existéncia,
definicdo e funcbes do mediador de caso. Também ndo existem referéncias a intervengao
nos contextos naturais onde a crianca esta inserida. E também da nossa opini&o que existe

pouca referéncia ao envolvimento da Comunidade neste processo.
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O Decreto-Lei n.° 281/2009 define que € da responsabilidade das subcomissdes de
coordenacgdo regionais integrar nucleos de supervisdo técnica e planear, organizar e
articular a acdo desenvolvida com as ELIs e esses nucleos, mas ndo especifica o papel e o

funcionamento desses mesmos nucleos.

Por ultimo, e ndo menos importante, € da nossa opinido que existe uma
sobreposicao legislativa, relativa as criancas entre 0s trés e os seis anos, que, para além
de poderem estar enquadradas pelo SNIPI, podem também estar enquadradas pelo
Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro, que regulamenta os apoios da Educagéo Especial,
0 que pode levar a sobreposicdo de documentos, nomeadamente em relagdo aos planos de

intervencao e de transicao.

Finalmente, e numa perspetiva mais global, a publicacdo do Decreto-Lei n.°
281/2009, de 6 de Outubro veio substituir o Despacho conjunto n.° 891/99, de 19 de
Outubro, colmatando inimeras lacunas e dando uma base legislativa solida & IP. Referimos
que, no entanto, sempre foi defendida e dada a devida importancia a IP, por se considerar
que sdo varios os beneficios que este modelo de intervencdo acarreta as criancas e suas

familias.

Seguidamente, pretendemos aprofundar esta temaética, expondo alguma da

investigacao realizada no ambito dos beneficios para as familias apoiadas em IP.

2 — Evidéncias e consequéncias dos beneficios para as familias apoiadas em IP

As préticas sugeridas pela investigacdo na IP desafiam constantemente o0s
profissionais a desenvolver um apoio centrado na familia, ecoldgico e transdisciplinar
(Bailey & Bruder, 2005).

A aplicacdo destas abordagens nas praticas das equipas de IP conduzira a resultados
mais qualificados para as familias apoiadas. A literatura na &area da IP considera e
apresenta numerosos estudos onde estdo referenciados os diferentes beneficios que as
familias obtém, pelo facto de serem apoiadas na IP. Habitualmente, os estudos referem trés
grandes areas de impacto nas familias: o conhecimento e a informacdo; o desenvolvimento

de competéncias; o bem-estar e a qualidade de vida. Dunst e colaboradores (2007b)
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afirmam ainda que se os profissionais incluissem nas suas préaticas as escolhas da familia e

as suas tomadas de decisdo, provavelmente estas teriam beneficios de valor acrescido.

Poderdo existir variagdes nos beneficios resultantes da participacdo da familia na
IP, devido a, por exemplo, diferencas em varios aspetos das redes sociais e culturais do
ambiente em que vivem as familias, incluindo as pessoas e organizacGes que prestam
servigos (Neal, 2007). A natureza da individualizacdo do apoio concebido para ser sensivel
as qualidades unicas, necessidades e prioridades das familias, estd no cerne da IP e da sua

filosofia centrada na familia.

Tém sido imensas as discussdes sobre as melhores préticas de atendimento as
criangas com alteracfes no seu desenvolvimento ou em risco e suas familias. O Division
for Early Childhood (DEC) propde uma definicdo de praticas centradas na familia,
salientando o facto de essas praticas deverem fornecer ou serem intermedidrias no
fornecimento de recursos e apoios necessarios para que as familias tenham o tempo, a
energia, 0 conhecimento e as competéncias para proporcionar aos seus filhos
oportunidades de aprendizagem e experiéncias que promovam o desenvolvimento da
crianca (Trivette & Dunst, 2000).

Trivette e Dunst (2000) referem quatro categorias de Praticas Centradas na Familia,
nomeadamente: a) responsabilidade compartilhada e colaboragdo; b) fortalecimento do
funcionamento familiar; c) préaticas individualizadas e flexiveis, e d) praticas baseadas nas

competéncias.

A categoria responsabilidade compartilhada e colaboracdo defende a partilha de

responsabilidades e o trabalho colaborativo entre as familias e os profissionais, sendo o
tipo de interacBes que estabelecem, e a partilha de informacGes entre ambas as partes
fundamentais na definicdo em conjunto de objetivos e resultados. Neste trabalho de total
colaboracéo, os profissionais tém uma grande responsabilidade em partilhar informacdes
com as familias, atendendo ao seu estilo familiar para que estas possam compreender e

processar a informacéo (Trivette & Dunst, 2000).

A categoria fortalecimento do funcionamento familiar salienta que o trabalho com

as familias deve ir no sentido de fornecer apoios e recursos que desenvolvam e reforcem

um sentimento de competéncia e confianca nas familias e que fortalecam aspetos positivos
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no seu funcionamento familiar. A IP deve focar e valorizar os apoios informais e a vida na
comunidade das familias, ja que as praticas tém vindo a demonstrar a importancia destes
apoios na melhoria da sua qualidade de vida. As préaticas devem ir no sentido de melhorar
as competéncias das familias para terem tempo para a sua vida familiar, incluindo tempo

para a familia mais alargada e para os amigos (Trivette & Dunst, 2000).

Relativamente a categoria praticas individualizadas e flexiveis, os autores reforcam

a ideia de que as familias tém diversas origens, crencas e opinides sobre o que é
importante, a quantidade e a forma como a intervencgdo deve ser implementada. As praticas
de intervencdo devem ser individualizadas para cada familia e para cada situacdo em
especifico, devendo os profissionais analisar com cada familia as suas vontades, desejos,
crencas e preocupacdes. Os autores alertam ainda para a importancia dos profissionais
terem alguma cautela ao fazer suposi¢fes, nomeadamente que as familias tém crencas e
valores similares a outras familias e até aos proprios profissionais. Salientam também que

as praticas devem ir no sentido de minimizar o stresse das familias.

Por ultimo, a categoria praticas baseadas nas competéncias defende que para obter

os melhores resultados possiveis, a intervencdo deve ter como base os pontos fortes da
crianga e da sua familia. Para a promocéo do desenvolvimento, a intervencdo deve ndo sé
identificar, como também usar capacidades, talentos, pontos fortes, interesses, potenciais,
aspiracdes, sonhos, entre outros, das criancas e suas familias, sendo este tipo de

intervencdo impulsionador de melhoria dos resultados (Trivette & Dunst, 2000).

Os resultados da intervencdo podem ser influenciados por diversos fatores, como
por exemplo, a variabilidade nos padrdes de desenvolvimento das criangas e a diversidade
das caracteristicas das familias (Guralnick & Albertini, 2006). Seguidamente, pretende

apresentar-se alguns estudos realizados no campo dos beneficios da IP para as familias.

S&o imensos os trabalhos de investigacdo que comprovam os beneficios da IP para
as familias (Bailey, Hebbeler, Scarborough, Spiker, & Mallik, 2004a; Bailey, Scarborough,
Hebbeler, Spiker, & Mallik, 2004b; McConnell et al., 1998; R. A. McWilliam et al., 1995;

National Center on Outcomes Resources, 2000; Pereira, 2009).

Pretendemos abordar alguns estudos sobre a influéncia das praticas centradas na

familia, estudos que de alguma forma abordam os beneficios da IP, como, posteriormente,
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referenciar alguma investigacdo que vem ao encontro dos dominios do bem-estar e da
qualidade de vida da familias, do  controlo/corresponsabilizacdo, do

conhecimento/informacéo e da participagao/envolvimento.

Relativamente aos beneficios da IP para as familias, ndo poderiamos deixar de
mencionar o estudo longitudinal realizado nos EUA por Bailey et al. (2004b), em que
entrevistaram telefonicamente 2586 familias, que participaram na IP, entre 1997 e 1998. A
primeira grande conclusdo apresentada é que os pais referiram um elevado grau de
satisfagdo com os servicos de IP, ndo s prestados a crianga, como também a familia.

Valorizaram o respeito que os profissionais tiveram pelos seus valores, cultura e opinides.

Também R. A. McWilliam et al. (1995) analisaram a percecéo das familias sobre os
servigos de IP. Os resultados do estudo quantitativo e qualitativo, realizado a 539 pais de
criancas que recebiam servicos de IP, mostraram satisfacdo com a maioria dos servicos,
mas algumas preocupacdes foram realgadas nas escolhas das opcOes disponiveis. As
entrevistas (método qualitativo) mostraram que as familias atribuiam a maioria das suas
experiéncias positivas aos comportamentos de apoio dos profissionais de IP. As mas
experiéncias foram frequentemente relacionadas com dificuldades em encontrar e obter
servicos, referindo, as familias, que gastaram muito tempo e energia para obter e garantir
mais servicos que acreditavam ser mais adequados para os seus filhos, especialmente

terapias.

Num estudo cujo objetivo era identificar e medir os resultados da familia,
analisando especificamente o crescimento e o desenvolvimento da crianga, McConnell et
al. (1998) identificaram quatro resultados: a familia compreende o desenvolvimento e as
necessidades da crianca; a familia avalia os progressos da crianca; a familia tem confianca
nas suas escolhas e implementacdo da intervencédo; a familia sente que as suas crengas e

valores sao respeitados e que € um membro da equipa.

Num estudo realizado pelo National Center on Outcomes Resources (2000), atraves
de entrevistas realizadas a pais de criancas com NE, acerca do que esperam da qualidade
de um servico, encontraram seis resultados mais comummente referenciados: relagdes,
escolhas, uma vida «normal», «empowerment» dos pais e da crianca, ligacdo com a

comunidade e importancia na comunidade. Os pais valorizam, ndo sé as relacdes que se
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fortalecem na propria familia, como as que se criam entre a familia e o prestador de

servigos de IP, e os relacionamentos da crianga com NE e outros membros da comunidade.

Relativamente as escolhas, este estudo refere que as familias esperam que o
prestador de servigos as ajude a pensar nas decisGes dificeis que tém de tomar,
proporcionando-lhes uma gama de alternativas, uma vez que as familias tém o direito de
tomar decisdes de forma autonoma. O conceito de vida «normal» € definido de uma forma
diferente por cada familia. Os pais ficam na expectativa de obter ajuda por parte dos
servigos, em conseguir ter uma vida dita «normal». I1sso pode significar, por exemplo, dar
estratégias a familia para que consigam ter uma noite de sono, no caso da crianga acordar
muitas vezes durante a noite. Quanto a0 «empowerment», 0s autores salientam que 0s
servigos devem respeitar culturas, costumes e linguagem e serem sensiveis as necessidades
individuais; os pais querem sentir o controle dos servigos que sdo prestados aos seus filhos
e querem também que os seus filhos ganhem independéncia para fazer as suas proprias

escolhas na vida futura.

Relativamente a ligacdo com a comunidade, os pais de criancas com NE, tal como
outras pessoas, querem estar ligados a sua prépria comunidade; por isso, os prestadores de
servigos devem ter em atencdo que muitas culturas tém pontos de vista diferentes sobre as
NE e sobre a independéncia. Para além disso, as familias desejam que os seus filhos
tenham um papel importante na comunidade (National Center on Outcomes Resources,
2000).

Relevante também nesta area é o trabalho de Bailey et al. (2004a) que foi
desenhado para analisar: as experiéncias iniciais das familias para determinar a
elegibilidade dos seus filhos; as interacdes das familias com os profissionais médicos e
com os profissionais de IP; o esfor¢o necessario por parte da familia para obter servigos; a
participacdo da familia na planificacdo de servigos, e a satisfacdo da familia com os

Servigos.

Para tal, entrevistaram 3338 pais de criangas com ou em risco de NE. Todos eles
tinham entrado recentemente num programa de IP. Destacamos alguns resultados,
nomeadamente: a idade média em que as familias relataram alguma preocupagdo com o
seu filho foi de 7,4 meses, o diagndstico da crianca foi tracado, em média, 1,4 meses mais

tarde e a crianca foi encaminhada para a IP, em média, 5,2 meses ap0s o diagndstico. O
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plano individualizado de servicos foi desenvolvido 1,7 meses mais tarde, ou numa idade

média de 15,7 meses.

Relativamente a satisfagdo com os servi¢os, a maioria das familias foi muito
positiva relativamente a sua entrada nos programas de IP e referiu discutir as suas

preocupac6es com um profissional médico, considerando essa pessoa uma mais-valia.

A maioria dos entrevistados referiu que o seu filho estava a receber a quantidade
certa de terapias (76%) e outros servicos de IP (82%). No entanto, 1 em cada 5
entrevistados (20%) indicou que o seu filho estava a usufruir de menos terapias do que o
necessario e 13% relatou que o seu filho estava a receber menos outros servicos de IP do

que 0 necessario.

Aproximadamente dois tergos (69%) classificaram os servicos como altamente
individualizados e 28% como algo individualizados. Apenas 3% considerou que 0S
servigos ndo foram de todo individualizados. 14% das familias mencionaram que a crianca
precisava de alguns servigos, mas ndo os estava a receber. Dos servigos considerados
necessarios, mas nao fornecidos, os mais referenciados foram a terapia da fala (39%), a

fisioterapia (23%) e a terapia ocupacional (22%).

As familias referiram relativa facilidade no acesso aos servicos e sentiram que estes
foram ao encontro das suas necessidades e avaliaram positivamente os profissionais que
trabalham em IP. Sentiram que tinham um papel na tomada de decisdes-chave sobre 0s
objetivos da crianca e da familia. Contudo, uma pequena percentagem de familias sofreram
atrasos significativos na obtencdo de servigos, queriam mais envolvimento na planificagdo

de servicos, ou sentiram que os servigos foram insuficientes.

Quanto a qualidade dos servicos, 93% dos entrevistados indicaram que tanto 0s
servigos de terapia, como outros servicos de IP foram excelentes ou bons. Menos de 1%

relatou que a qualidade dos servicos era pobre.

Como principais ideias conclusivas deste estudo, os autores referem que a entrada
nos servigos de IP é geralmente bem-sucedida e responsiva, aspetos estes que deveriam
suscitar mais confianga nos pediatras, relativamente ao encaminhamento das familias para
os servicos de IP. Porém, sdo necessarios esforcos locais para desenvolver estratégias de

modo a garantir que todas as familias recebam os servigos de forma atempada e adequada.
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No ambito nacional, ndo poderiamos deixar de mencionar o estudo de natureza
quantitativa diferencial e transversal, com recurso a dados quantitativos e qualitativos que
Pereira (2009) realizou no ambito da sua tese de doutoramento, tendo como finalidade o
estudo das praticas centradas na familia nos projetos de IP, em Portugal. Os resultados
globais obtidos permitiram concluir que os profissionais portugueses consideram gque
utilizam, na maioria das vezes, as préaticas centradas na familia, no apoio que prestam as
familias em IP. Corroboramos a sua opinido, quando afirma que séo visiveis 0s beneficios
das praticas centradas na familia e que estas praticas estdo diretamente relacionadas com a
melhoria do funcionamento de alguns dominios da vida das familias (Dunst et al., 2007b;
Pereira & Serrano, 2010).

Teixeira, Lopes, Graga, Serrano, e Rockland (2010) realizaram um estudo
exploratorio do ASQ-2 (Ages and Stages Questionnaires) com 339 familias de criangas
residentes no distrito de Braga, e referem que este instrumento é facilitador na
sensibilizacdo dos intervenientes para as questbes do desenvolvimento, bem como para
capacitar os pais na monitorizacdo do desenvolvimento dos seus filhos. E da nossa opiniéo
que a utilizacdo desse instrumento pode ter influéncia nos dominios do
controlo/corresponsabilizagdo e conhecimento/informagdo que, posteriormente, iremos

aprofundar.

Coutinho (1996) desenvolveu um estudo do tipo exploratério, cujo objetivo era
identificar as dificuldades, necessidades e expectativas dos pais de criancas de idades
baixas com NE e a sua comparacdo com as perce¢des dos profissionais relativamente as

mesmas.

Através da analise de conteldo de questionarios preenchidos por 62 pais de
criancas com NE apoiadas pela IP, e 31 profissionais que trabalham na area hé pelo menos
um ano, verificou que 30,8% dos pais referiram que a maior dificuldade relacionada com
0s servigos diz respeito a falta e servigos adequados, a falta de articulacdo e as burocracias
necessarias para obter servigos. Foram também identificadas dificuldades de ordem
financeira (14,6%), dificuldades com as rotinas diarias e as etapas do desenvolvimento
(15,4%) e dificuldades na obtencdo de materiais adaptados (6,1%). 53,6% dos pais
necessitam de mais apoio a crianga, nomeadamente programas pedagégicos (25%) e
terapéuticos (24,2%).
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Relativamente a andlise das necessidades, as de apoio ao nivel laboral,
designadamente horarios de trabalho mais flexiveis para poderem acompanhar o seu filho,
medidas legislativas que facilitem faltas ao emprego relacionadas com o apoio a crianga,

foram referidas por 18,3% dos pais.

Quanto as expectativas das familias sobre o apoio do profissional, destacam-se
aspetos de ordem profissional (61,6%; profissionalismo, conhecimento de estratégias,
métodos, técnicas e procedimentos especificos de cada profissdo, informacéo sobre as NE
e sobre formas de facilitar o desenvolvimento da crianca) e de ordem humana (34%;
atitudes de compreensdo, carinho, escuta, dialogo, entre outros).

Alguns dos indicadores importantes que permitem fundamentar os beneficios da IP
para as familias sdo o bem-estar e a qualidade de vida da familia, o
controlo/corresponsabilizacdo, o conhecimento/informacdo e a participacdo/envolvimento
(Bailey et al., 2004b; Campbell et al. 1998; Dunst & Bruder, 2002; Dunst, Hamby, &
Brookfield, 2007a; McConnell et al., 1998; Koren et al., 1997; Kuhlthau, Hill, Yucel, &
Perrin, 2005; Santelli, Turnbull, Marquis, & Lerner, 2000; Tocci, McWilliam, Sideris, &
Melton, 1997; A. P. Turnbull et al., 2000; Warfield et al., 2000;

A qualidade de vida das familias tem sido abordada e alvo de interesse e estudo de
diversos autores, ndo sé internacionalmente, como em Portugal (Bailey et al., 2004b;
Dempsey & Keen, 2008; Dunst & Bruder, 2002; Dunst et al., 2007a; Dunst, Leet, &
Trivette, 1988; Magina, 2011; McConnel et al., 1998; Nunes, 2010; Park et al., 2002;
Poston et al., 2003; H. R. Turnbull, Turnbull, Wehmeyer, & Park, 2003; Warfield, Hauser-
Cram, Krauss, Shonkoff, & Upshur, 2000; Tegethof, 2007).

Ja em 1993, Krauss estudou a estabilidade e a mudanca na adaptacdo das familias
com criancas com NE, para além da depressdo e do stresse materno associados ao
sentimento de competéncia parental. Embora o estudo ndo tenha detetado maiores niveis
de depressdo ou sentimentos de incompeténcia nestas 115 mdes, foram identificados cinco
fatores que influenciam a adaptagdo parental, nomeadamente o rendimento familiar,
acontecimentos de vida negativos, nao relacionados com a crianga (como por exemplo, a
morte de um familiar); a utilidade percebida do apoio recebido pela mae; até que ponto a
mde vé a sua familia como uma unidade coesa de suporte; e a gravidade dos problemas

comportamentais da crianga. Relativamente a este Gltimo fator, um dado interessante

39



ENQUADRAMENTO TEORICO

apresentado pela autora é que a gravidade dos problemas cognitivos da crianca ndo € um
fator de stresse parental. Porém, a presenca de intensos problemas comportamentais da

crianga traz imensas dificuldades para as suas maes.

Park et al. (2002) encontraram uma pandplia de impactos negativos da pobreza
numa serie de aspetos da qualidade de vida das familias com criangcas com NE, incluindo
na saude, nas oportunidades de lazer, nas condic¢des habitacionais, no bem-estar emocional

e nas interacOes familiares.

Sentimentos de bem-estar foram identificados como uma caracteristica-chave da
qualidade de vida (H. R. Turnbull et al., 2003). O envolvimento em atividades que levam a
uma melhor satde mental é um indicador da qualidade de vida das familias, sendo também
um resultado da IP (McConnell et al., 1998). Outro dos beneficios na qualidade de vida das
familias identificado por McConnell e seus colaboradores (1998) € o facto dos pais
voltarem a trabalhar por terem participado na IP, uma vez que muitos pais de crian¢as com
NE reduzem o nimero de horas de trabalho e/ou cessam de trabalhar para cuidar da sua
crianca (Kuhlthau et al., 2005).

A nivel nacional, destacamos o estudo quantitativo realizado por Nunes (2010), no
ambito da sua tese de mestrado em IP, cujo objetivo era avaliar a perce¢do da Qualidade de
Vida das familias de criancas com NE dos zero aos seis anos e correlacionar os niveis de
qualidade de vida com os servicos prestados ao nivel da IP. Este estudo, de carater
observacional-descritivo e de natureza descritiva e inferencial, foi realizado no concelho do
Porto, com 82 familias que usufruiam de apoios ao nivel da IP, ha pelo menos trés meses.
A autora concluiu, entre outros aspetos, que as familias com criangas com NE inquiridas
consideram ter uma boa qualidade de vida. Também Tegethof (2007) no seu estudo de
carater exploratorio e descritivo, realizado com 21 criangas e suas familias integradas num
dos programas de IP do Centro de Estudos e Apoio a Crianca e a Familia (CEACF),
solicitou as familias que avaliassem a sua qualidade de vida, sendo a classificagdo mais
frequentemente apontada a “razoavel”. Ao analisar o conjunto das respostas a questdo
formulada, a autora verificou que as familias da sua amostra avaliam a sua qualidade de

vida como média.
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Também o estudo de Bailey et al. (2004b) concluiu que as familias sdo da opinido
que os profissionais de IP lhes transmitiram sentimentos positivos sobre o futuro da crianga
com NE.

Poston et al. (2003) realizou um estudo qualitativo com 137 familias, destas 78
tinham criancas com NE. Os pais de filhos com NE referiram a importancia de serem
ouvidos, compreendidos e respeitados pelos profissionais, sendo este um fator

extremamente importante para o seu bem-estar emocional.

Outro estudo que perspetiva, entre outros aspetos, o bem-estar da familia, € o
estudo desenvolvido por Dunst et al. (2007a). Estes autores realizaram um estudo
quantitativo com 250 familias de criancas que participaram na IP, cujo objetivo era
avaliar os efeitos de algumas caracteristicas da crianca, da familia e do programa de IP no
bem-estar da familia. Concluiram que o estatuto socioecondmico da familia, as préaticas
centradas na familia e a sensacdo de controlo tiveram efeitos positivos no bem-estar da
familia. Também a intensidade do programa de IP, ou seja, 0 niUmero e a intensidade de
servigos para a crianca, teve efeitos negativos, tanto no sentimento de controlo por parte
dos pais, como no bem-estar da familia. Segundo os autores, quanto mais tempo a crianca e
sua familia estdo integradas em IP, mais apoios fora do contexto domiciliario a crianga vai
receber. Ao analisar a intensidade do programa de IP, focaram no ndmero de servicos para
a crianca, que incluiam a fisioterapia, a terapia da fala, a terapia ocupacional, a audiologia,
a educacdo especial, consultas de desenvolvimento, de nutricdo e cuidados de enfermagem.
Analisaram também a frequéncia desses servicos, ou seja, quantas vezes por semana ou

més a crianga recebe esses apoios.

Warfield et al. (2000) examinaram o efeito dos servigos de IP no bem-estar
maternal. Com uma amostra composta por 133 criancas e familias que estavam integradas
em programas de IP, em Massachussetts e New Hampshire, os autores estudaram a relacao
entre a intensidade, a duracdo e a amplitude dos servicos de IP e as mudangas em trés
aspetos do bem-estar materno: stresse parental, suporte social e coesdo familiar. As
criangas com 27 meses de idade ou menos, aquando da sua inscricdo num programa de IP,
foram categorizadas em trés grupos: 1) criangas com Trissomia 21, 2) criangas com
problemas motores (hipo ou hipertonia), ou défice de coordenacdo, juntamente com atraso

ou desvio no desenvolvimento motor, com ou sem atraso em outras areas, e 3) criangas
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com evidéncia de atraso em duas ou mais areas de desenvolvimento, sem diagndstico ou
etiologia estabelecidos. Os principais resultados indicaram que, embora a maior
intensidade dos servicos estivesse associada a melhoria da coesdo familiar, as mées de
criancas sem comprometimento motor apresentaram melhor coesdo familiar do que as

maées das criancas com problemas motores.

Outro indicador importante que permite fundamentar os beneficios da IP para as

familias é o controlo/corresponsabilizacéo.

A literatura acerca das préaticas centradas na familia refere uma variedade de
medidas para avaliar a perce¢édo dos pais acerca do controlo sobre as suas vidas (Dempsey
& Keen, 2008).

Segundo Cruz, Fontes, e Carvalho (2003), o facto das familias conseguirem aceder
a recursos, formais e informais, aumenta o seu sentimento de corresponsabilizacéo.
Relativamente ao acesso a recursos formais, como por exemplo, um programa de IP, Tocci
et al. (1997) fizeram uma andlise qualitativa de 75 entrevistas realizadas a familias com
criancas com NE, sobre as suas experiéncias com os servigos de IP. Um ano depois,
realizaram a segunda entrevista a 69 dessas familias, sobre os dois anos de experiéncias
com a IP. As familias focaram muito a importancia de conseguirem aceder a um programa

de IP o mais precocemente possivel.

No seu estudo, Dunst e Bruder (2002) concluiram que a competéncia e a confianca

dos pais € um resultado altamente valorizado e desejado da IP.

A capacidade da familia para identificar os seus pontos fortes e as suas
necessidades, e para avaliar os progressos do desenvolvimento da crianca, € um resultado
da IP (McConnel et al., 1998). No entanto, discrepancias significativas entre as praticas
reais e ideais foram encontradas relativamente ao envolvimento dos pais na tomada de
decisbes sobre a avaliagdo dos seus filhos e sobre a delineacdo de objetivos e servicos para

a crianca (Bailey, Buysse, Edmondson, & Smith, 1992).

Voltamos também a destacar um dos resultados do estudo de Dunst et al. (2007a),
que concluiu que, por um lado, o sentimento de controlo por parte dos pais teve um efeito

positivo no bem-estar da familia, por outro lado, a intensidade do programa (ou seja, a
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quantidade de servicos que a crianca recebe) teve efeitos negativos no sentimento de

controlo dos pais.

Outro estudo neste &mbito é o de Judge (1997), que investigou as fontes de variacdo
na avaliacdo de 69 pais (de criangas com NE ou em risco de atraso no desenvolvimento)
sobre praticas de ajuda e sobre a sua percecao de controlo. Os resultados indicaram que as
caracteristicas dos pais e da familia ndo tiveram correlagdo com as préaticas de ajuda nem
com a percecdo sobre o controlo pessoal e autoeficacia. Ja as caracteristicas do programa
de IP e as préticas de ajuda foram fortemente associadas com o grau que os pais indicaram

no controlo sobre 0s servigos, recursos e apoios Necessarios.

Um dos momentos de stresse vividos pelas familias de criancas com NE relatados
pela literatura diz respeito a transicdo (Hanson et al., 2000; Lovett & Haring, 2003;

Wischnowski et al., 2000), pelo que a IP assume uma grande importancia nessa altura.

O estudo qualitativo de Hanson et al. (2000) investigou experiéncias e expectativas
de familias e profissionais no processo de transi¢cdo e o processo de tomada de decisdo,

relativamente a sele¢éo dos servicos.

Os resultados desse estudo indicaram que tanto as familias como os profissionais
experimentaram essa transicdo como um evento, uma formalidade e ndo como um
processo. Os autores verificaram também que a mudanca do modelo de prestacdo de
servigcos foi muitas vezes problematica, sendo a troca de informacGes e a comunicacao
cruciais para o envolvimento e tomada de decisdo da familia e para recordarem a transicéo
como uma experiéncia positiva. Também os resultados do estudo qualitativo de
Wischnowski et al. (2000) indicam que a transicdo é um processo complexo,

multidimensional e sequencial.

Relativamente as questdes relacionadas com o conhecimento/informacdao, alguns
investigadores tém recomendado que o conhecimento dos pais sobre a problemaética da
crianga deve ser considerado como um resultado da IP para a familia (Campbell et al.
1998; McConnell et al., 1998; A. P. Turnbull et al., 2000). E muito comum o0s pais
expressarem a necessidade de obter informacdes acerca da problematica do seu filho
(Bailey, Aytch, Odom, Symons, & Wolery, 1999; Gowen, Christy, & Sparling, 1993; R. A.
McWilliam, McGhee, & Tocci, 1998; R. A. McWilliam, Tocci, Sideris, & Harbin, 1998;
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Tocci et al., 1997), uma vez que as familias com criancas com NE lutam contra
dificuldades relacionadas com as competéncias parentais (Blanchard, Gurka, & Blackman,
2006).

Bailey e colaboradores (1999) realizaram entrevistas a 100 casais latinos que
viviam nos EUA com o objetivo de determinar as necessidades e o0s recursos relatados e
relacionados com a educacdo de um filho com NE. Em média, as necessidades mais
comummente expressas (70% ou mais do conjunto total de respondentes) situavam-se ao
nivel da informacdo, incluindo informacdo sobre os servicos para a crianca, sobre as

dificuldades da crianca e sobre estratégias de intervencao.

Também no estudo de Tocci et al. (1997) descrito anteriormente, 0s pais referiram
querer informacdo sobre trés areas: programas de IP, recursos financeiros, condicdo da
crianca e como trabalhar com ela. Relativamente ao acesso aos programas de IP, os pais
relatam experiéncias negativas relacionadas com a dificuldade em aceder aos servigos (A.
P. Turnbull & Ruef, 1997). Neal (2007) refere que as barreiras de comunicacdo s&o
significativas no acesso aos servicos por parte das familias. Esta afirmacdo vai ao encontro
dos resultados descritos por Yu, Nyman, Kogan, Huang, e Schwalberg (2007) que
verificaram que os pais das criangas que ndo falam inglés tinham uma maior probabilidade
de sofrer: barreiras no acesso aos servicos, desafios na obtencdo de cuidados de qualidade

e consequéncias adversas, comparando com os pais que falam a lingua inglesa.

Carmo (2004) realizou um estudo de natureza quantitativa e explorat6ria, no ambito
da sua tese de mestrado em IP, cujo objetivo era conhecer de que modo certas
caracteristicas das familias de criancas com NE dos zero aos cinco anos influencia as suas
necessidades e a utilidade da sua rede de apoio social. As necessidades de informacao
foram identificadas pelas 146 familias inquiridas como as mais prevalecentes.

O apoio informativo foi alvo do estudo de Nunes (2010), j& descrito anteriormente,
em que as familias classificaram como “bastante importante” este tipo de apoio recebido
pela IP. Tegethof (2007) verificou que as maiores necessidades de apoio referenciadas
pelas familias séo: apoio global a familia (apoio para se sentirem fortalecidos e terem com
quem desabafar), informacdo sobre 0s servi¢cos e a sua coordenacdo (apoio No acesso aos

servigos) e estimulacdo da crianga (apoio para saberem como estimular o filho).
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Importante é também mencionar o estudo de Gowen, Christy e Sparling (1993) que
avaliou as necessidades de informacdo de 367 pais de criangas com NE, ou atraso no
desenvolvimento com idades desde o nascimento até aos 8 anos. O questionario utilizado
procurou determinar as necessidades de informacéo e verificaram que mais de metade dos
pais manifestou uma forte preocupacao sobre se eles poderiam ajudar o seu filho a atingir o
seu potencial maximo de desenvolvimento. Foi também manifestado pelos progenitores

um grande interesse em aprender a lidar com as suas alteragcGes emocionais.

Para além do conhecimento/informacéo sobre servicos especializados, condicdo da
crianga, estratégias de intervencdo, as familias com criangas com NE querem informacGes
sobre os apoios financeiros que ajudem a satisfazer as suas necessidades. Tal como
verificado por Kuhlthau et al., (2005), os pais que tém filhos com NE (especialmente, entre
0 nascimento e os 5 anos de idade) vivenciam sobrecarga financeira relacionada com a
condicdo do seu filho. Estas familias estdo mais suscetiveis a necessidade de ter de reduzir
as suas horas de trabalho, ou mesmo a terem de deixar de trabalhar, com o objetivo de
cuidar do seu filho. Boushey, Brocht, Gundersen, e Bernstein (2001) acrescentam ainda
que os cuidados de salde e de transporte, uma alimentacdo saudavel e um ambiente

familiar estavel sdo necessidades béasicas adicionais importantes para manter o emprego.

Para fundamentar os beneficios da IP para as familias, é necessario abordar o

indicador da participacéo/envolvimento.

A participacdo dos pais nas decisGes acerca do apoio na IP foi associada a sua
satisfacdo com os programas de intervencdo (Koren et al.,, 1997). A partilha de
informacBes sobre experiéncias vividas em IP e as relacfes de apoio com outros pais de
criancas com NE € um dos beneficios relatados na literatura (Santelli et al., 2000; Tocci et
al., 1997). Este aspeto foi encontrado no estudo de Tocci e seus colaboradores (1997), na
medida em que os pais referiram valorizar a relagdo com outros pais com filhos com NE.
Também no estudo qualitativo de R. A. McWilliam, McGhee, e Tocci (1998) as familias
referiram que a sua fé e a Igreja apoiaram-nas significativamente. Um resultado
interessante do estudo de Kochanek, McGinn, e Cummins (1998) é que mais de um terco
das familias usa recursos e apoios da comunidade para os seus filhos, fora do programa
formal de IP. As familias estudadas por Allen (2007) também valorizam o conhecimento

do mediador de caso sobre 0s servigcos da comunidade e o seu esfor¢o para estabelecer uma
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ligacdo entre a familia e os servigos ou apoios informais. Os profissionais valorizam o seu
proprio conhecimento acerca do desenvolvimento da crianga e 0 ensino de competéncias

como elementos da préatica centrada na familia (R. A. McWilliam, Tocci et al., 1998).

Embora sejam  muito escassos 0s estudos acerca do dominio
participacdo/envolvimento, os estudos encontram associacGes entre 0s baixos recursos
econdémicos e as dificuldades familiares (Boushey et al., 2001), exigéncias de tempo
(Dunst et al., 1988), e as oportunidades de lazer (Park et al., 2002) o que pode limitar as

oportunidades das familias a estarem mais envolvidas nas suas comunidades.

Tal como foi exposto, a IP ajuda as familias e as suas criangas em diversos
dominios. Pelo gosto pessoal na area da IP e pela necessidade emergente em Portugal
sobre a verificacdo dos beneficios da IP, surge o nosso estudo: «A Intervencdo Precoce no
distrito de Braga: Que apoios e beneficios para as familias apoiadas?» que de seguida

iremos aprofundar.
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Il CAPITULO - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

1 - DESENHO DA INVESTIGACAO

Realizado o enquadramento tedrico para situar o nosso campo de estudo, urge
procedermos a uma explanacdo da metodologia usada no trabalho de investigacao.

A investigacdo realizada é essencialmente de natureza quantitativa, dada a
possibilidade de recurso ao inquérito, junto de uma amostra alargada, para o estudo do
fendomeno: A Intervencdo Precoce no distrito de Braga: Que apoios e beneficios para as

familias apoiadas?

Assim, trata-se de um estudo descritivo, pois “...centra-se na quantificacdo do
namero de elementos que descrevem uma ou mais situagdes...” (Almeida & Freire, 2003,

p.25) e inferencial, porque se pretende analisar relacGes entre variaveis.

Objetivos do Estudo

A IP propicia diversos beneficios para as familias apoiadas, ndo so relativamente ao
desenvolvimento da criangca, como também noutras areas. Da constatacdo deste facto e das
vivéncias obtidas na nossa préatica profissional nesta area, sobrevém o interesse por este
trabalho, cujo objetivo principal é avaliar os apoios e os beneficios da IP para as familias

apoiadas no distrito de Braga.

Uma analise dos beneficios para as familias, usando um instrumento de medigéo
baseado em resultados, € uma forma de comecar a abordar estas questdes complexas e

facilitar o processo de compreender melhor a eficacia da IP (Neal, 2007).

Emerge entdo este estudo, que proporcionara um conjunto de dados que aportardo
um contributo importante para o conhecimento acerca dos beneficios da IP nas familias

apoiadas. Estes dados sdo fundamentais na organizagéo e na estruturacdo dos apoios na IP,
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uma vez que permitem adequar as praticas dos profissionais as necessidades e prioridades

das familias, com criangas com NE, apoiadas pelos servicos/equipas de IP em Portugal.

Delimitando a finalidade da nossa pesquisa, enumerdmos um conjunto de objetivos,
gerais e/ou especificos, a prosseguir com a presente investigacdo. Alguns desses objetivos
prendem-se com o conhecimento e compreensdo da realidade, outros vdo antes mais
claramente no sentido da averiguacdo das necessidades e dos recursos disponiveis para

uma intervencao na area em estudo. S&o, assim, objetivos do nosso estudo:

1 - Traduzir e adaptar o instrumento Family Benefits Inventory (Harbin & Neal,
2003).

2 - Caracterizar, do ponto de vista demogréafico (idade da crianca; concelho de
residéncia; género, estado civil, grau de parentesco, habilitacbes académicas e profissdo do
respondente; problematica da crianca e tempo de apoio na IP), as familias e criancas que

integram os servigos/equipas de IP do distrito de Braga.

3 - Identificar o tipo de apoios que as familias, com criancas com NE, usufruem

guando apoiadas nos servicos/equipas de IP, do distrito de Braga.

4 - ldentificar os beneficios resultantes do apoio da IP para as familias, com

criancas com NE, apoiadas nos servicos/equipas de IP, do distrito de Braga.

Formulacéo de Variaveis e Hipoteses de Investigacao

Este estudo tem como variaveis independentes: a idade dos pais, a idade
cronolodgica da crianca, o tempo de apoio a familia na IP, o nivel de escolaridade dos pais e
a problematica da crianca, e como variaveis dependentes os itens do questionario Family
Benefits Inventory (Harbin & Neal, 2003).

Considerando os objetivos formulados, e tendo por base a investigacdo realizada,
bem como a necessidade de obter informacdo adicional, definiram-se as seguintes

Hipoteses da Investigagéo:

48



METODOLOGIA DA INVESTIGAGAO

H; - A idade dos pais influencia as percecdes das familias acerca dos beneficios da

H. - A idade dos pais influencia as perce¢des das familias acerca do tipo de apoios
que sdo prestados pelo profissional de IP.

Hs - A idade cronoldgica da crianga influencia as percecdes das familias acerca dos
beneficios da IP.

H,4 - A idade cronoldgica da crianca influencia as percecGes das familias acerca do

tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP

Hs - O tempo de apoio a familia na IP influencia as perce¢des das familias acerca

dos beneficios da IP.

Hs - O tempo de apoio a familia na IP influencia as percecdes das familias acerca

do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

H; - O nivel de escolaridade dos pais influencia as percecGes das familias acerca

dos beneficios da IP.

Hg - O nivel de escolaridade dos pais influencia as percecdes das familias acerca do

tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Hy - A problematica da crianga influencia as perce¢des das familias acerca dos
beneficios da IP.

Hio - A problematica da crianca influencia as percec@es das familias acerca do tipo
de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Hi1 - O género do respondente influencia as percecbes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Hi, - O género do respondente influencia as percec@es das familias acerca do tipo

de apoios que séo prestados pelo profissional de IP.

Hi3 - O estado civil do respondente influencia as perce¢des das familias acerca dos

beneficios da IP.
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Hi4 - O estado civil do respondente influencia as percecfes das familias acerca do

tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

His - Os apoios prestados influenciam a percegdo das familias acerca dos beneficios
da IP.

Para responder aos objetivos tracados, foi necessario obter consentimento
informado dos coordenadores dos servigos de IP e das familias constituintes da nossa

amostra, no sentido de conseguir autorizacdo e colaboracdo neste estudo (anexo A).

Defini¢do da Amostra do Estudo

Para a selecdo da amostra, recorreu-se ao método de amostragem por grupos, uma
vez que se estudou um distrito do pais, nomeadamente Braga (Almeida & Freire, 2008).

Era nosso propdsito abranger a totalidade das familias apoiadas neste distrito. No
sentido de operacionalizar a definicdo da amostra, foram entregues 308 questionarios, dos
quais foram devolvidos 127, perfazendo assim uma taxa de retorno de 41,5%. Porém, foi
eliminado um caso, uma vez que apenas preencheu os dados sociodemogréaficos, nédo

respondendo a nenhuma pergunta do questionario.

A amostra deste estudo €, portanto, constituida por 126 familias de criancas com
NE apoiadas pela IP em 2011, com idades compreendidas entre 0s 6 meses e 0s 6 anos, no

distrito de Braga.

As familias selecionadas para a amostra deste estudo sdo apoiadas por nove
servigos/equipas de IP, do distrito de Braga. Mais concretamente: em Barcelos, na
Associacdo de Pais e Amigos das Criangas Inadaptadas (APACI), na Associacdo de Pais e
Amigos de Criancas (APAC) e no Agrupamento de Escolas Gongalo Nunes; em Braga, na
Associacdo de Paralisia Cerebral de Braga (APCB) e no Agrupamento de Escolas de
Lamacdes; em Guimardes e Fafe, no Agrupamento Vertical de Escolas D. Afonso

Henriques; em Famalicdo, no Agrupamento de Escolas Bernardino Machado; em
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Cabeceiras de Basto, no Agrupamento de Escolas de Refojos de Basto e em Esposende, na

Equipa Multidisciplinar de Intervencdo Precoce de Esposende (EMIPE).

Na nossa amostra apenas contemplamos as familias apoiadas por estes servicos ha

pelo menos seis meses.

2 - CARACTERIZACAO E ORGANIZACAO DO INSTRUMENTO DE RECOLHA
DE DADOS

Os dados foram recolhidos através de um questionario preenchido pelos pais de

criancas apoiados pelos servicos/equipas de IP, ha pelo menos seis meses.

O instrumento utilizado nesta investigacdo foi o questiondrio Family Benefits
Inventory, da autoria de Harbin e Neal, datado de 2003, que avalia a percecdo das familias
acerca dos apoios prestados e dos beneficios que advieram do facto de estarem incluidas
em servicos/equipas de IP, hd pelo menos 6 meses.

O Family Benefits Inventory é um instrumento validado e aferido para a populagéo
americana, pelo que foi necessario, apos autorizacdo dos autores (anexo B), traduzi-lo para
a lingua portuguesa, tentando manter-se a fidelidade ao instrumento original.
Posteriormente, foi solicitada a retroversdo da respetiva traducdo, por um profissional
bilingue, no sentido de verificar a constancia ao significado do instrumento original (Hill &
Hill, 2009).

Ap6s a revisdo da traducdo, efetuou-se um pré-teste a trés familias que
posteriormente ndo fizeram parte da amostra e a trés profissionais com larga experiéncia
em IP, no sentido de identificar itens de dificil compreensdo. Consideramos oportuno
mencionar, de seguida, alguns itens que suscitaram duvidas, bem como as alteracfes

efetuadas.

Assim, na traducdo original, o item 12 contemplava a expressao “as for¢as” que
tanto as familias, como os profissionais consideraram ser pouco clara. Deste modo, foi
acrescentada a expressdo “pontos positivos” entre parénteses de forma a esclarecer o que

significam “as forcas”.
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O item 14, traduzido inicialmente como “A minha familia permite que as pessoas
do servico saibam o tipo de ajuda que nés necessitamos e também quando eles estdo a
ocupar demasiado o nosso tempo”, foi outro item que causou confusdo tanto as familias
como aos profissionais. Aceitamos a proposta de uma méae que sugeriu alterar ligeiramente
o item para “A minha familia permite que as pessoas do servi¢o saibam o tipo de ajuda que
nos necessitamos desse servico e saibam igualmente quando estdo a ocupar 0 nosso tempo

em demasia”.

Os profissionais de IP foram da opinido que o item 20 “A minha familia sente-se
apoiada pelas pessoas que prestam servigos para a nossa crianga ¢ para nés” pudesse ser
confuso para as familias, por isso, o item foi alterado para: “A minha familia sente-se
apoiada pelos profissionais que prestam servigos ao nivel da Intervengao Precoce”.

As familias sugeriram que o item 27 tivesse mais alguns exemplos, pelo que foram
acrescentados “o centro comercial e a igreja”.

Por sugestdo dos profissionais, a expressao “ser um membro activo” do item 29 foi
substituida pelo verbo “participar/colaborar”.

O item 32 foi adaptado a populacdo portuguesa, no sentido de exemplificar
adequadamente as organizacGes/associacfes que existem na nossa comunidade. Assim,
colocaram-se como exemplos, “associacdes de pais, associagdes ligadas a voluntariado,
associagOes recreativas e culturais”. O mesmo aconteceu com o item 34, que foi
exemplificado com “fazer apresentagdes em congressos, ou participar na formacgdo dos
profissionais, como por exemplo em alguns cursos de formagao™.

Adicionalmente, e em relacdo a identificacdo e caracterizacdo das familias que
participaram neste estudo, construiu-se um questionario sociodemografico (ver anexo C),
constituido por dados pessoais como: idade, sexo, estado civil, concelho onde reside, nivel
de ensino, profissdo, idade da crianga, parentesco com a crianga, tempo de apoio pela IP e

problematica da crianca.

Os 36 itens do guestionario abrangem um conjunto de beneficios: o conhecimento
da condicdo da crianga; os direitos da familia; os servigos e 0s recursos; a compreenséo do
sistema de servico; competéncias parentais; a possibilidade de contribuir para o
desenvolvimento da crianca e atender as necessidades béasicas da familia; o sentimento de
“ter poder”; tomada de decisdo e capacidade de identificar pontos fortes e necessidades;

otimismo; relacéo pais-filhos e uma viséo positiva para a vida da crianca; relagdes de apoio
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entre elementos da familia, amigos e profissionais; coesdo familiar e confianca para
enfrentar desafios; salude; tempo para si e para a familia; inclusdo e participacdo na
comunidade; opg¢des de emprego e educacgdo; contribuicdo para ajudar outras familias e os

servigos, como resultado da participacao na IP.

Para registar a percecdo dos beneficios, utilizou-se uma escala de Likert com 6
opcdes de resposta, nomeadamente: discordo totalmente (1); discordo muitas vezes (2);
discordo poucas vezes (3); concordo algumas vezes (4); concordo muitas vezes (5);
concordo plenamente (6). Cada item inclui uma medida que avalia se a familia recebeu
apoio nessa area por parte de algum profissional de IP, sendo estes itens cotados através de

uma resposta dicotomica: Sim/Nao.

3 - RECOLHA DE DADOS E PROCEDIMENTOS

No inicio da investigacdo, foram identificados todos os servigos/equipas de IP do

distrito de Braga, através de um levantamento junto da orientadora deste estudo.

Posteriormente, contactou-se por carta e telefonicamente todos o0s
coordenadores/diretores dos servicos/equipas de IP para averiguar a disponibilidade em
participar neste estudo. De seguida, foram agendadas reunides para clarificar o objetivo do
estudo (ver anexo D — carta de apresentacdo) e entregar 0s questionarios aos profissionais
de IP. A estes profissionais foi solicitado que fizessem chegar as familias 0s questionarios
para serem preenchidos, num envelope que poderiam facilmente selar, apds o seu

preenchimento, para assim salvaguardar a confidencialidade dos participantes.

Foi pedido que o questionario fosse preenchido por apenas um elemento da familia,
a escolha desta.

A fase de recolha de dados decorreu entre Marco de 2011 e Julho de 2011. A
duragdo prolongada do periodo de recolha de dados foi consequéncia da dificuldade da
investigadora em conjugar a sua atividade profissional com a entrega imediata dos

questionarios e posterior recolha junto dos servigos/equipas.

53



METODOLOGIA DA INVESTIGAGAO

De salientar que todos os servigos/equipas contactadas colaboraram neste estudo,

pese embora algumas familias ndo tenham acedido preencher o questionario.

4 — METODOS DE ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Este estudo € de natureza predominantemente quantitativa. Para a analise de dados
recorreu-se a estatistica descritiva e inferencial, através da ferramenta Predictive Analytics
SoftWare (PASW Statistics), versdo 18.0 (Maroco, 2010).
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I11 CAPITULO — APRESENTACAO DOS RESULTADOS

1 — Analise das Qualidades Psicométricas do Questionario

A determinacédo das qualidades psicométricas do instrumento de recolha de dados
foi realizada através de uma andlise exploratdria da fiabilidade, sensibilidade e validade,

propriedades que passaremos a descrever.

Fiabilidade

De acordo com Hill e Hill (2009), a fiabilidade de uma pergunta diz respeito a
consisténcia das respostas dadas a pergunta. A consisténcia interna define a proporgao ou
grau de uniformidade e coeréncia entre as respostas dos participantes no estudo. E
extremamente importante analisar a fiabilidade de um questionario, uma vez que é
improficuo tirar conclus@es a partir de uma medida que ndo tem fiabilidade adequada. S&o
varios os tipos de coeficientes de fiabilidade, sendo o o (alfa) o de maior valor (Almeida &
Freire, 2008).

O alfa de Cronbach obtido para o Family Benefits Inventory (36 itens) apresenta
valores proximos de muito bom (alfa = 0,89), valores estes indicativos de um instrumento
com consisténcia interna marginalmente muito boa. Conforme 0s mesmos autores, um
valor de Alpha bom situa-se entre 0,8 e 0,9, permitindo afirmar que as respostas dos
participantes a cada um dos itens que integra o questionario sdo coerentes (Almeida &
Freire, 2008). Este valor aproxima-se do valor de a encontrado por Neal (2007), com um
valor excelente de 0,92.

A consisténcia interna da escala, medida através do alfa de Cronbach, ndo melhora

com a exclusdo de nenhum item.
Sensibilidade
Segundo Almeida e Freire (2008), a analise da sensibilidade do instrumento permite

analisar o grau em que os resultados aparecem distribuidos diferenciando os sujeitos entre

si nos seus niveis de realizacao.
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Analisando a sensibilidade do instrumento, considera-se que apresenta valores
bons, uma vez que o valor da média (4,83) é proximo do da mediana (4,85) e da moda
(4,83) e os valores de assimetria (-0,56) e de curtose (0,46) ndo se afastam de zero e ndo
ultrapassam a unidade (Almeida & Freire, 2008; George & Mallery, 2006) (Quadro 1).

Quadro 1 — Anéalise da Sensibilidade do Instrumento

Escala Média Mediana Moda Assimetria Curtose
Total Itens 4,83 4,85 4,83 -0,56 0,46
Validade

Segundo Almeida e Freire (2008) a validade de um instrumento é definida pela sua
capacidade de medir o que pretende medir e pelo conhecimento daquilo que o teste esté a
medir. Para apreciar a validade do instrumento de recolha de dados — Family Benefits
Inventory, procedemos & anéalise fatorial dos respetivos itens.

Inicialmente, analisou-se a adequabilidade do instrumento em relacdo a andlise
fatorial através do teste de Bartlett’s, considerando-se uma probabilidade menor ou igual a
.05. Em simultaneo, realizou-se o teste de Kaiser Mayer Olkin (KMO) para verificar se a
distribuicdo dos dados era ideal para a realizacdo da analise fatorial. O teste de KMO, neste
caso concreto, obteve o valor 0.8 que, segundo George e Mallery (2006) é um valor médio,

guase bom, no que se refere a medida de adequacdo da amostragem (Quadro 2).

Quadro 2 — Anélise da Adequabilidade do Instrumento em Relacdo & Analise Fatorial

KMO Bartlett’s test Probabilidade
Total Itens 794 1742.623 .000***

Para se proceder ao célculo da validade, utilizou-se a Analise Fatorial exploratdria
dos itens, seguida de uma rotacdo varimax, uma vez que se pretendeu identificar atraves de
interrelacGes, fatores ou dimensbes que possam ter significado, tentando-se igualmente
compreender a importancia de cada um dos fatores ou dimensées no resultado final. A
analise fatorial identificou 10 fatores de acordo com a regra de Keiser (eigenvalue> 1) que

explicam cerca de 72% da variancia total. No estudo original de Neal (2007), a anélise
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fatorial identificou 8 fatores que explicam 60% da variancia total.

Contudo, dado que os itens se encontram distribuidos de uma forma dispersa, néo
sustentados pela investigacdo, realizamos uma nova andlise fatorial, optando pela solucéo
de extracdo forcada de 4 fatores, tal como no estudo original de Neal (2007).

O quadro 3 apresenta os 4 Fatores, 0s seus valores proprios, e a percentagem de
variancia explicada por cada um deles, bem como as saturagGes fatoriais dos 36 itens do

questionario e a comunalidade atingida.

Quadro 3 — Estrutura Fatorial apds Rotacdo Varimax do Inventario dos Beneficios para a

Familia

Itens do Questionario Fatores

| ] 1l v
H
V& possibilidades para a crianga (29) ,534 729
Gosta de participar com a crianga nas atividades da ,591 721
comunidade (27)
Sente-se com esperanca e otimismo (16) ,570 ,702
Sente-se confortavel e aceita (28) ,546 ,652
Lida bem com o stress (23) ,497 ,638
Tem as competéncias necessarias que nos precisamos (10) ,604 ,635 -,352
Dar resposta as necessidades basicas (11) ,536 ,617 ,393
Tem pessoas para ajudar e apoiar (18) ,515 ,611 ,319
Os membros da familia sdo saudaveis (26) 372 ,598
Tempo para fazer coisas, desfrutar da crianca (25) ,425 ,595
Geralmente estdo unidos e vivem sem muitos conflitos ,380 ,567
(21)
Conversa sobre como lidar com os altos e baixos da vida ,400 ,553
(22)
Conhece a condigdo da crianga (1) ,400 470 ,398
Té&m um emprego se o necessitarem ou desejarem (30) 221 ,395
Sente-se apoiada pelos profissionais da IP (20) ,651 752 ,255
Decide em primeiro lugar (13) ,457 ,665
Identifica as forcas, necessidades e progressos (12) ,648 ,491 ,623
(continua)
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Quadro 3 (continuacéo)

Itens do Questionario Fatores
2 | I i v
H
Permite que as pessoas saibam o tipo de ajuda que ,565 414 ,612

necessitamos (14)

Tem uma relagdo carinhosa e agraddvel com a crianca ,699 ,557 ,591

(17

“Vai a luta” pela sua crianca (15) ,691 577 ,587

Tem conhecimento sobre 0s recursos da comunidade (3) ,568 ,554 ,492

Em geral, teve beneficios por ter participado na IP (31) 373 ,543 -,250
Tem conhecimento sobre os servigos e recursos para ,525 ,504 476

criangas com NE (2)

Ajuda a crianca a desenvolver e a aprender (9) ,480 414 ,502

Tem conhecimento sobre servigos necessarios no futuro ,628 ,748

8

Tem conhecimento sobre os seus direitos (6) ,675 ,317 737

Tem informacéo sobre o processo de transigéo (7) ,558 ,736

Tem conhecimento sobre recursos financeiros (4) 521 276 ,657

Tem conhecimento sobre como obter servicos (5) ,595 438 ,564

Consegue alguém para cuidar ou ficar com a crianca (24) ,298 ,403 ,316
Tenta ajudar outras familias (33) ,625 154
Participa em atividades para melhorar os servigos (34) ,582 144
Tem uma relagdo de ajuda com outra familia (19) ,568 ,306 ,686
Aprendeu outras formas de comunicar (35) 479 ,678
Participa nas organizagdes/associacbes da comunidade ,431 ,403 ,514
(32)

Fez formacGes para melhorar o emprego/formacao (36) ,165 ,298
Valores proprios ou especificos (Eigenvalues) 9860 3,649 3,176 1,691
Variancia Explicada (Total Acumulada: 51,0) 18,900 12,857 10,734 8,550

Assim, a estrutura fatorial do inventario dos beneficios explica 51,0% da variancia
total dos resultados, sendo os restantes justificados pelo acaso, ou por qualquer outra

variavel ndo contemplada ou ndo identificada neste estudo.

O Fator | explica aproximadamente 18,900% da variancia total da escala e €
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saturado nos itens 29, 27, 16, 28, 23, 10, 11, 18, 26, 25, 21, 22, 1, 30, 14, 17 e 15. A este
fator denominamos Bem-Estar e qualidade de vida da Familia.

O Fator Il explica aproximadamente 12,857% da variancia total da escala e é
saturado nos itens 1, 20, 13, 12, 14, 17, 15, 3, 31, 2 e 9. A este fator designdmos

Controlo/Corresponsabilizacao.

O Fator 11l explica aproximadamente 10,734% da variancia total da escala e é
saturado nos itens 3, 2, 8, 6, 7, 4, 5 e 24. A este fator nomeamos

Conhecimento/Informacéo.

O Fator IV explica aproximadamente 8,550% da variancia total da escala, e é
saturado nos itens 33, 34, 19, 35, 32 e 36. A este fator classificAmos como

Participacao/Envolvimento.

Sugerimos a eliminagdo do item 36 “...fez formacbes para melhorar o
emprego/formagdo...” na utilizagdo futura deste questionario, uma vez que apresenta um

nivel de saturacéo inferior a 0.3.

Quanto ao primeiro fator, qualidade de vida, podemos referir que existem

caracteristicas-chave de todas as defini¢des, nomeadamente: a) sentimentos globais de
bem-estar; b) sentimentos de envolvimento social positivo, e c) oportunidades para
potencializar as suas capacidades (Turnbull et al., 2003). O ponto a), sentimentos globais
de bem-estar, pode ser encontrado, por exemplo, em itens como ‘...sente-Se cCOm
esperanga ¢ otimismo...” (16), “...sente-se confortavel e aceita...” (18) e “...lida bem com
0 stress...” (23). Itens como “...tem pessoas para ajudar e apoiar...” (18) e “...gosta de
participar com a crianga nas atividades da comunidade...” (27) refletem o ponto b),
sentimentos de envolvimento social positivo. Finalmente, o ponto c¢), oportunidades para
potencializar as suas capacidades, observa-se em itens como “...tém um emprego se o

necessitarem ou desejarem...” (30) e “... «vai a luta» pela nossa crianga...” (15).

O segundo fator, controlo/corresponsabilizacdo, é composto por itens que

representam a percecdo da familia sobre o controlo que tem das suas vidas. O sentimento
de corresponsabilizacdo € vivido pelas familias, quando estas sentem controlo sobre a sua

vida, fruto do seu préprio esfor¢o para alcancar os objetivos. Os autores referem ainda que
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0 sucesso € vivido pelas familias, quando acedem aos recursos, formais e informais e
quando a confianga nas suas proprias capacidades, para resolverem desafios futuros,
aumenta (Cruz et al., 2003). Estes aspetos estdo bem presentes em itens como “...decide
em primeiro lugar...” (13), “...tem conhecimento sobre os recursos da comunidade...” (3)

e “...tem conhecimento sobre o0s servigos e recursos para criancas com NE...” (2).

De acordo com Neal (2007), sdo usados na literatura termos como conhecimento,
conhecimento e informacdo, percecdo sobre os recursos para descrever o que a familia
aprendeu e compreende acerca dos direitos, servigos e recursos. Desta forma,

denominamos o fator Il por conhecimento e informagdo, uma vez que todos os itens

refletem a aprendizagem e compreensdo sobre 0s aspetos mencionados pela autora.

Relativamente ao fator IV, participacdo/envolvimento, Neal (2007) refere que este

reflete o envolvimento, “coneccdes externas”, e participacao em relagdes fora da familia. O
envolvimento esté relacionado com a ajuda a outras familias com criangas com NE, a ajuda
a servicos para criangas com NE, o participar em atividades que promovem servigos, ou
em organizacdes/associacdes da comunidade, entre outros. Estes aspetos estdo evidentes

nos itens 19, 33, 34 e 32, respetivamente.

2 — Apresentacdo dos Resultados Referentes a Analise Estatistica Descritiva

Caracterizacdo da Amostra do Estudo

A amostra deste estudo é constituida por 126 familias de criancas com NE, com
idades compreendidas entre 0s 6 meses e 0s 6 anos. Estas familias estdo a ser apoiadas pela
IP no distrito de Braga, embora possam residir em concelhos fora desse mesmo distrito
(Quadro 4). Na distribuicdo geogréafica da amostra, salientam-se os concelhos de Barcelos
(44,4%), Esposende (11,9%) e Guimarées (11,1%) por apresentarem valores percentuais
superiores aos dos outros concelhos. De referir que o N total é de 124, uma vez que duas

familias ndo responderam a esta questao.
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Quadro 4 — Distribuicdo da Amostra em Funcdo da Variavel Concelho de Residéncia dos

Respondentes
Concelho N Percentagem
(%)
Barcelos 56 44,4
Esposende 15 11,9
Guimaraes 14 11,1
Famalicdo 9 7,1
Cabeceiras de Basto 7 5,6
Braga 5 4,0
Fafe 4 3,2
Vizela 2 1,6
Santo Tirso 2 1,6
Arcos de Valdevez 2 1,6
Amares 1 0,8
Viana do Castelo 1 0,8
Pévoa de Varzim 1 0,8
Terras de Bouro 1 0,8
Pévoa de Lanhoso 1 0,8
Celorico de Basto 1 0,8
Vila Verde 1 0,8
Vila do Conde 1 0,8
Missing System 2 1,6
Total 126 100,0

A distribuicdo dos sujeitos da amostra relativamente ao género € apresentada no
quadro 5, que nos permite verificar que no grupo total de respondentes (N=126), 104 séo
do sexo feminino (82,5%), 21 sdo do sexo masculino (16,7%) e 1 ndo respondeu a esta

questao.
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Quadro 5 — Distribuicdo da Amostra em Funcao da Variavel Género dos Respondentes

Sexo N Percentagem
(%)
Feminino 104 82,5
Masculino 21 16,7
Missing System 1 0,8
Total 126 100,0

Dos 126 sujeitos que constituem a amostra e relativamente ao grau de parentesco,
99 sdo maes (78,6%), 21 sdo pais (16,7%) e 6 correspondem a outros graus de parentesco
(4,8%) (Quadro 6).

Quadro 6 — Distribuicdo da Amostra em Funcéo da Variavel Grau de Parentesco com a

Crianga

Parentesco — crian¢a com NE N Percentagem
(%)

Mae 99 78,6

Pai 21 16,7

Outros 6 4,8

Total 126 100,0

Analisando o quadro 7, pode constatar-se que relativamente ao estado civil dos 126
sujeitos da amostra, 102 sdo casados (81,0%), 14 sdo separados (11,1%), 7 sdo solteiros
(5,6%) e 3 séo viuvos (2,4%).
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Quadro 7 — Distribuicdo da Amostra em Funcdo da Variavel Estado Civil dos

Respondentes
Estado Civil N Percentagem
(%)
Casado(a) (ou unido de facto) 102 81,0
Separado(a) 14 11,1
Solteiro(a) 7 5,6
Vilvo(a) 3 2,4
Total 126 100,0

No que se refere ao nivel de habilitagdes académicas dos sujeitos da amostra
(N=126), pode verificar-se que 13 situam-se no nivel até ao 4° ano de escolaridade
(10,3%), 63 situam-se entre 0 5° e 0 9° ano (50,0%), 27 entre 0 10° e 0 12° ano (21,4%), 22
possuem curso universitario ou superior (17,5%) e 1 ndo respondeu (0,8%) (Quadro 8).

Quadro 8 — Distribuicdo da Amostra em Funcdo da Variavel Nivel de Habilitacbes

Académicas dos Respondentes

Nivel de Habilitacao N Percentagem
(%0)

5% a0 9° ano 63 50,0

10° a0 12° ano 27 21,4

Curso universitario ou superior 22 17,5

Até ao 4° ano 13 10,3

Missing System 1 0,8

Total 126 100,0

Relativamente a profissdo do elemento da familia que respondeu ao questionario,
pode constatar-se que estas sdo muito variadas, embora se possa destacar que 32 sao
operarios (25,4%), 17 estdo desempregados (13,5%), 11 sdo domésticas (8,7%) e 4 ndo
responderam (3,2%) (Quadro 9).
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Quadro 9 — Distribuicdo da Amostra em Funcéo da Variavel Profissdo dos Respondentes

Profissdo N Percentagem
(%)
Desempregado 17 13,5
Doméstica 11 8,7
Professor 6 4,8
Costureira 4 3,2
Empregado de balcéo 4 3.2
Psicologo 3 2,4
Agricultor 2 1,6
Empresario 2 1,6
Pensionista 2 1,6
Vendedor ambulante 2 1,6
Empregada de limpeza 2 1,6
Notario 1 0,8
Técnico oficial de contas 1 0,8
Responsavel de manutencéo industrial 1 0,8
Programador/analista de sistemas informaticos 1 0,8
Advogado 1 0,8
Técnico comercial 1 0,8
Educadora de Infancia 1 0,8
Assistente técnico 1 0,8
Cabeleireira 1 0,8
Construtor civil 1 0,8
Trabalhador independente 1 0,8
Vidreira (aparelhos 6ticos) 1 0,8
Auxiliar de enfermagem 1 0,8
Empregado de escritorio 1 0,8
Jornalista 1 0,8
Controlador téxtil 1 0,8
Operador de reator (inddstria quimica) 1 0,8
Comerciante 1 0,8
Enfermeira 1 0,8
Assistente operacional 1 0,8
Diretor comercial 1 0,8
Cozinheira 1 0,8
Tarefeira 1 0,8

(continua)
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Quadro 9 (continuacéo)

Profissdo N Percentagem
(%)

Gestor de seguros 1 0,8
Consultor fiscal 1 0,8
Auxiliar de acdo médica 1 0,8
Técnica de formacéo 1 0,8
Microbiologista — docente universitaria 1 0,8
Estudante 1 0,8
Portageiro 1 0,8
Auxiliar de acdo educativa 1 0,8
Canalizador 1 0,8
Desenhadora grafica 1 0,8
Técnico de vendas 1 0,8
Patréo Salva-vidas ISN 1 0,8
Missing System 4 3,2
Total 126 100,0

Dada a grande variedade de profissdes, e para efeitos de simplificacdo,
agruparam-se as profissdes em quatro categorias. O proximo quadro (10) apresenta-nos a
variacdo de profissdes dos respondentes de acordo com as quatro categorias definidas: 60
possuem profissdes consideradas ndo qualificadas, sdo pensionistas ou domésticas
(47,6%); 24 respondentes sdo profissionais considerados quadros superiores (19,0%), 21
sdo profissionais que pertencem aos quadros médios (16,7%), 17 estdo desempregados
(13,5%) e 4 ndo responderam (3,2%).

Nas profissbes ditas ndo qualificadas, incluimos o0s respondentes que sao
pensionistas ou domeésticas e profissdes como operario, cozinheira, agricultor, construtor

civil, cabeleireira, entre outras.

As profissdes que dizem respeito aos quadros medios contemplam profissées como
empregado de balcdo, vendedor ambulante, auxiliar de acdo educativa, estudante, entre

outras.

Os profissionais considerados quadros superiores exercem profissées como diretor
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comercial, psicologo, professor, notario, técnico oficial de contas, advogado, empresario,

entre outras.

Quadro 10 — Distribuicdo da Amostra em Funcao da Variavel Categoria da Profissdo do

Respondente

Profissdo N Percentagem
(%)

Né&o qualificadas, pensionistas e domésticas 60 47,6

Quadros superiores 24 19,0

Quadros médios 21 16,7

Desempregados 17 13,5

Missing System 4 3,2

Total 126 100,0

Relativamente & idade do respondente, pode verificar-se que a amplitude da
variavel € bastante significativa, sendo a idade minima de 20 anos e a maxima de 62 anos.

Apresentam uma média de idades de 34,85 anos e um desvio padréo de 6,1.

Tendo em conta a amplitude da variancia desta variavel, decidiu-se agrupa-la em
trés escaldes etarios: 84 situam-se entre 0s 31 e 0s 40 anos (66,7%), 25 tém entre 20 e 30

anos (19,8%) e 15 apresentam uma idade superior a 40 anos (11,9%) (Quadro 11).

Quadro 11 - Distribuicdo da Amostra em Funcdo da Variavel Escaldo Etario dos

Respondentes

Idade do Respondente N Percentagem
(%)

Dos 31 aos 40 anos 84 66,7

Dos 20 aos 30 anos 25 19,8

41 e mais anos 15 11,9

Missing System 2 1,6

Total 126 100,0
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Relativamente ao tipo de problematicas apresentadas pelas criangas, estas sao
extremamente diversificadas, como se pode verificar pela analise do quadro 12.
Destacam-se as perturbacbes da fala e linguagem (17,5%), o atraso global de
desenvolvimento (16,7%) e os problemas motores (11,9%), por apresentarem valores

percentuais superiores.

Quadro 12 — Distribuicao da Amostra em Func¢do da Variavel Problematica da Crianca

Problematica da crianca N Percentagem
(%)
Perturbac@es da fala e linguagem 22 17,5
Atraso Global de Desenvolvimento 21 16,7
Problemas Motores 15 11,9
Perturbacgdo Autistica 8 6,3
Perturbaces do Comportamento e da atencdo 6 4,8
Trissomia 21 5 4,0
Sem diagnostico definido 5 4,0
Epilepsia 4 3,2
Sindrome de Asperger 3 2,4
Prematuridade 3 2,4
Problemas intelectuais 3 2,4
Microcefalia 2 1,6
Problemas auditivos 2 1,6
Sindrome Cornélia de Lange 1 0,8
AlteracGes Cromossoma | 1 0,8
Sindrome Angelman 1 0,8
Leucomaldcia periventricular 1 0,8
Albinismo com nistagmos 1 0,8
Sindrome Dandy-Walker 1 0,8
Sindrome Prader-Willi 1 0,8
Fenda palatina 1 0,8
Traumatismo Craniano 1 0,8
Mutismo seletivo 1 0,8
Meduloblastoma 1 0,8
Miopatia Nemalinica 1 0,8
Mucopolissacaridose Tipo VI 1 0,8
(continua)
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Quadro 12 (continuacao)

Probleméatica da crianga N Percentagem
(%)
Encefalopatia 1 0.8
Cardiopatia Congénita 1 0,8
Glaucoma congénito 1 0,8
Sindrome X-Fragil 1 0,8
Torcicolo Congénito 1 0,8
Perturbacéo da comunicacéo 1 0,8
Missing System 8 6,3
Total 126 100,0

Para que a analise seja mais percetivel, e ap6s a auscultacdo de especialistas em
desenvolvimento, bem como a analise de alguns manuais de diagnéstico (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders — DSM-IV-TR e International Classification of
Diseases, 10th Revision - ICD-10), enquadraram-se os diagnésticos supramencionados em
nove categorias (Quadro 13), em que se salientam o atraso global de desenvolvimento
(27,0%), as perturbacdes da comunicagdo/linguagem/fala (18,3%) e os problemas

neuromotores (15,1%).

68



APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Quadro 13 — Distribuicdo da amostra em funcdo da variavel Categoria problemética da

crianga
Problemética da Crianga N Percentagem
(%)
Atraso Global de Desenvolvimento 34 27,0
PerturbacBes da comunicacéo/linguagem/fala 23 18,3
Problemas neuromotores 19 15,1
Anomalias genéticas/cromossomicas 11 8,7
Perturbacéo do Espectro do Autismo 11 8,7
DistUrbios estruturais e/ou funcionais 8 6,3
Défice por desordem de atencdo com ou sem 6 4,8
hiperatividade
Problemas sensoriais 4 3,2
Outros 2 1,6
Missing System 8 6,3
Total 126 100,0

No atraso global de desenvolvimento, incluimos as criancas cujo diagndstico ndo

esta ainda definido, prematuridade e os problemas intelectuais.

Nas perturbacdes da comunicacdo/linguagem/fala, foram abrangidas as
perturbacdes da comunicagdo, da linguagem e da fala. Nos problemas neuromotores,
incluiram-se os problemas motores, o torcicolo congénito, o traumatismo craniano, a

miopatia nemalinica e a encefalopatia.

As sindromes de Prader-Willi, X-Fragil, Cornélia de Lange, Dandy-Walker e de
Angelman, bem como a Trissomia 21 e as alteracfes no cromossoma | foram agrupadas

nas anomalias genéticas/cromossomicas.
As Perturbaces do Espectro do Autismo juntou-se o Sindrome de Asperger.

Nos disturbios estruturais e/ou funcionais, abarcamos a Leucomalacia
Periventricular, a mucopolissacaridose tipo VI, a epilepsia, a fenda palatina e a cardiopatia
congeénita.
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As perturbacBes do comportamento e atencdo foram associadas ao défice de

atencdo e/ou hiperatividade.

Nos problemas sensoriais foram abrangidos o glaucoma congénito, os problemas
auditivos e o albinismo com nistagmus. E, por fim, nos outros, incluiram-se o

meduloblastoma e o mutismo seletivo.

Em relacdo ao tempo de apoio pela IP, o quadro 14 mostra-nos que 47 familias séo
apoiadas ha mais de 6 meses até 1 ano (37,3%), 32 ha mais de 1 ano até 2 anos (25,4%), 29
h& mais de 2 anos até 3 anos (23,0%), 16 hd mais de 3 anos (12,7%) e 2 familias ndo

responderam a esta questao.

Quadro 14 — Distribuicdo da Amostra em Funcéo da Varidvel Tempo de Apoio pela IP

Tempo de apoio pela IP N Percentagem
(%)
Mais de 6 meses até 1 ano 47 37,3
Mais de 1 ano até 2 anos 32 25,4
Mais de 2 anos até 3 anos 29 23,0
Mais de 3 anos 16 12,7
Missing system 2 1,6
Total 126 100,0

O quadro 15 apresenta-nos a variagdo das idades das criangas com NE (aquando a
data da aplicacdo dos questionarios) de acordo com os dois escalfes etarios definidos: 100
criancas situam-se entre 0s 36 e 0s 72 meses (79,4%), 24 criancgas tém entre 0 e 35 meses

de idade (19,0%) e 2 nao responderam.
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Quadro 15 — Distribuicdo da Amostra em Funcdo da Variavel Escaldo Etario das
Criancas

Idade da crianca com NE N Percentagem
(%)

Dos 36 aos 72 meses 100 79,4

Dos 0 aos 35 meses 24 19,0

Missing System 2 1,6

Total 126 100,0

Relativamente a analise dos diferentes itens do questionario, podemos constatar que
se verifica uma variancia de médias entre 3,00 e 6,00 e que a média total é de 4,8 (4 =
concordo algumas vezes, 5 = concordo muitas vezes). Este valor € muito proximo do
estudo de Neal (2007), cuja amostra era de 296 familias e encontrou uma média total de
4.,4. De referir também que apenas duas familias apresentaram uma média inferior a 3,5.

Os itens com média mais elevada sdo, respetivamente e por ordem decrescente, o item 17
— “...relacdo carinhosa e agradavel com a nossa crian¢a” (5,82); 0 item 15 — ... «vai
a luta» pela nossa crianca...” (5,72), e o item 1 — “...conhece as dificuldades, atrasos
ou necessidades especiais da nossa crianca” (5,50) (quadro 16). No estudo de Neal
(2007), os itens com media mais elevada foram, respetivamente e por ordem decrescente, 0
item 17 — “...relaciio carinhosa e agradavel com a nossa crian¢a” (5,77); o item 11 —
“...dar resposta as necessidades basicas da nossa crianca...” (5,46), e 0 item 16 —

“...esperanca e otimismo relativamente ao futuro da nossa crianga” (5,34).

Quadro 16 — Distribuicao dos Itens da Escala

Itens M DP Minimo Maximo
Item 17 5,82 0,59 1 6
Item 15 5,72 0,64 2 6
Item 1 5,50 0,77 3 6
(continua)
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Quadro 16 (continuacao)

Itens M DP Minimo Maximo
Item 20 5,44 1,04 1 6
Item 29 5,42 0,93 2 6
Item 16 5,39 0,97 1 6
Item 9 5,38 0,89 1 6
Item 11 5,37 0,98 1 6
Item 28 5,35 0,99 1 6
Item 12 5,32 0,76 2 6
Item 10 5,29 1,01 1 6
Item 26 5,28 1,05 1 6
Item 27 5,28 0,93 1 6
Item 31 5,26 1,11 1 6
Item 14 5,25 1,00 1 6
Item 22 5,22 1,03 1 6
Item 21 517 1,01 1 6
Item 3 5,16 0,97 1 6
Item 18 5,06 1,24 1 6
Item 25 4,97 1,00 2 6
Item 23 4,94 1,06 1 6
Item 2 4,93 0,97 1 6
Item 13 4,83 1,33 1 6
Item 30 4,73 1,44 1 6
Item 5 4,62 1,13 1 6
Item 4 4,43 1,49 1 6
Item 6 4,43 1,30 1 6
Item 24 4,38 1,66 1 6
Item 33 3,98 1,44 1 6
Item 7 3,77 1,64 1 6
Item 36 3,61 1,83 1 6
Item 32 3,46 1,63 1 6
Item 8 3,33 1,72 1 6
Item 34 2,94 1,63 1 6
Item 19 2,88 1,86 1 6
Item 35 2,78 1,80 1 6
Total 126

Meédia Global 4,83
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Quanto a percecdo que as familias tém sobre o tipo de apoios recebido por algum
profissional de IP, tal como é exposto no quadro 17, verifica-se que as percentagens variam
de 93,7% a 28,6%.

Quadro 17 — Distribuicdo dos Itens cujas Familias Receberam Apoio de algum
Profissional de IP

Itens Resposta Sim % SIM DP
(N)
Item 1 118 93,7 0,18
Item 20 108 85,7 0,19
Item 2 106 84,1 0,27
Item 9 101 80,2 0,31
Item 3 97 77,0 0,34
Item 16 94 74,6 0,35
Item 31 93 73,8 0,36
Item 15 93 73,8 0,36
Item 12 91 72,2 0,37
Item 14 88 69,8 0,39
Item 5 87 69,0 0,43
Item 23 84 66,7 0,41
Item 17 84 66,7 0,41
Item 13 84 66,7 0,42
Item 29 82 65,1 0,43
Item 4 82 65,1 0,45
Item 6 81 64,3 0,45
Item 10 79 62,7 0,46
Item 18 74 58,7 0,47
Item 27 73 57,9 0,47
Item 28 71 56,3 0,47
Item 11 69 54,8 0,48
Item 22 67 53,2 0,48
Item 25 66 52,4 0,48
Item 21 65 51,6 0,49
Item 7 63 50,0 0,50
Item 26 56 44 4 0,50
Item 24 55 43,7 0,50
Item 33 54 429 0,50
(continua)
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Quadro 17 (continuacdo)

Itens Resposta Sim % SIM DP
(N)
Item 8 49 38,9 0,50
Item 30 45 35,7 0,50
Item 32 43 34,1 0,49
Item 35 40 31,7 0,49
Item 34 39 31,0 0,49
Item 19 39 31,0 0,48
Item 36 36 28,6 0,48

Os itens que correspondem a uma maior percentagem de familias que receberam
apoio a esse nivel sdo, respetivamente e por ordem decrescente, o item 1 — “...conhece as
dificuldades, atrasos ou necessidades especiais da nossa crian¢a” (93,7%); o item 20 —
“...sente-se apoiada pelos profissionais que prestam servicos...” (85,7%); o item 2 —
“...conhecimento sobre todos os servicos e recursos que estao disponiveis para
atender a nossa crianga...” (84,1%); o item 9 — “...ajuda a nossa crianca a
desenvolver novas habilidades e a aprender coisas novas” (80,2%); o item 3 —
“...conhecimento sobre a variedade de recursos que existem na comunidade...”
(77,0%), e o item 16 — “...sente-Se com esperanca e otimismo relativamente ao futuro

da nossa crian¢a” (74,6%).

Neal (2007) refere que os itens com maior percentagem sdo, respetivamente e por
ordem decrescente, o item 31 — “...teve beneficios e saiu a ganhar por ter participado
na IP” (84,7%); o item 2 — “...conhecimento sobre todos os servicos e recursos que
estdo disponiveis para atender a nossa crianca...” (83,9%); o item 1 — “...conhece as
dificuldades, atrasos ou necessidades especiais da nossa crian¢a” (83,3%), e 0 item 7 —

“...informacao sobre o que devera acontecer quando a nossa crianca deixar a IP...”
(80,4%).

Os itens com percentagem abaixo dos 50%, ou seja, apenas menos de metade das
familias que responderam a pergunta tiveram apoio de algum profissional de IP na
resolucéo e na promogéo desse aspeto sdo, respetivamente e por ordem decrescente, o item

26 — “Os membros da minha familia sdo saudaveis” (44,4%); o0 item 24 — “...tempo
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para fazer atividades que gosta e tempo para estar com a nossa crianc¢a...” (43,7%); 0
item 33 — “...tenta ajudar outras familias...ou tenta ajudar os servicos...” (42,9%); 0
item 8 — “...conhecimento sobre todos os tipos de servi¢os que a nossa crianca podera
precisar quando ele ou ela for mais velho” (38,9%); o item 30 — “Os membros da
minha familia tém um emprego...” (35,7%); o0 item 32 - “...participa nas
organizacOes/associacoes que existem na nossa comunidade...” (34,1%); o item 35 —
“...aprenderam outras formas de comunicar...” (31,7%); o item 34 — “...participa em
atividades que possam melhorar os servicos para as criancas...” (31,0%); o item 19 —
“...relacio de ajuda com outra familia que tem criancas com necessidades especiais”
(31,0%), e o item 36 — “...fizeram algumas formacdes para aumentar e melhorar os

empregos...” (28,6%).

De salientar que Neal (2007) encontrou valores substancialmente diferentes do
nosso estudo: 20 dos itens do questionario obtiveram uma percentagem inferior a 50%,
enguanto que no nosso estudo apenas 10 itens obtiveram uma percentagem inferior a 50%.
Apenas o item 8, no estudo de Neal (2007), obteve uma percentagem superior a 50%
(53,5%), enquanto que, no nosso estudo, esse item obteve uma percentagem de 38,9%. Os
restantes itens (26, 24, 33, 30, 32, 35, 34, 19 e 36), com percentagem abaixo dos 50%, no
nosso estudo, obtiveram igualmente uma percentagem abaixo dos 50% no estudo de Neal
(2007) (27,9%, 29,6%, 29,9%, 22,0%, 19,3%, 23,6%, 17,2%, 21,9%, 18,4%,

respetivamente).

3 — Apresentacdo dos Resultados Referentes a Analise Estatistica Inferencial

Seguidamente, serdo apresentados o0s resultados obtidos, tendo em conta as

hipdteses formuladas neste estudo.

Hipotese 1

A idade dos pais influencia as perce¢des das familias acerca dos beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel idade dos respondentes nas percecdes das
familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico F-
OneWay.
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Verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas percecdes das familias
acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens (p=.57), tendo em conta os intervalos de
idade do respondente definidos, nomeadamente dos 20 aos 30 anos, dos 31 aos 40 anos e

mais do que 40 anos.

25 respondentes tém idades compreendidas entre os 20 e os 30 anos e obtiveram
uma media de 4,7. 84 respondentes tém idades compreendidas entre os 31 e 0s 40 anos e
obtiveram uma média de 4,9. Os respondentes com mais do que 40 anos sdo 15 e

obtiveram uma média de 4,8. Estes valores ndo diferem muito da média total de 4,8.

Hipotese 2
A idade dos pais influencia as percecdes das familias acerca do tipo de apoios que

séo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel idade dos respondentes nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay.

Verificou-se que também ndo existem diferencas significativas nas perce¢des das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, tendo em conta os intervalos de idade dos respondentes definidos (p=.27).

Hipdtese 3
A idade cronoldgica da crianga influencia as percecdes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel idade cronolégica da crianca nas percecdes
das familias acerca dos heneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
t-Student.

Verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas perce¢des das familias
acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens (p=.098), tendo em conta os intervalos de
idade da crianca definidos, nomeadamente dos 0 aos 35 meses e dos 36 aos 60 meses. 24

respondentes tém criancas com idades compreendidas entre os 0 e 0s 35 meses e
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apresentaram uma média de 4,7. 100 tém criangas com idades compreendidas entre os 36 e
0s 60 meses e apresentaram uma média de 4,9. Estes valores sdo condizentes com a média
total de 4,8.

Hipotese 4
A idade cronoldgica da crianca influencia as perce¢des das familias acerca do tipo
de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel idade cronoldgica da crianca nas percecfes
das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos
diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico t-Student.

Assim, observou-se que também aqui ndo existem diferencas significativas nas
percecOes das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP

nos diferentes itens, tendo em conta os intervalos de idade da crianca definidos (p=.998).

Hipdtese 5
O tempo de apoio a familia na IP influencia as percecfes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da varidvel tempo de apoio a familia na IP nas perce¢des
das familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
F-OneWay.

Verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas percecdes das familias
acerca dos beneficios da IP (p=.403), tendo em conta os intervalos de tempo de apoio
definidos, nomeadamente mais de 6 meses até 1 ano, mais de 1 ano até 2 anos, mais de 2

anos até 3 anos, mais de 3 anos.

As familias apoiadas h4 mais de 6 meses até 1 ano séo 47 e obtiveram uma média
de 4,8. As familias em apoio ha mais de 1 ano até 2 anos sdo 32 e apresentaram uma média
de 4,8. As familias apoiadas ha mais de 2 anos até 3 anos sdo 29 e apresentaram uma
média de 5,0. Sdo 16 as familias em apoio had mais de 3 anos e estas apresentaram uma
média de 4,8.
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Hipotese 6
O tempo de apoio a familia na IP influencia as percecdes das familias acerca do
tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel tempo de apoio a familia na IP nas percecfes
das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos
diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay.

Os resultados da analise de variancia univariada ANOVA indicam que existem
diferencas estatisticamente significativas entre o tempo de apoio, no que respeita a
percecdo que a familia tem acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de
IP nos diferentes itens (F=2,822, p=.042).

Para melhor se analisar as diferencas encontradas, elaborou-se o teste Post-Hoc,
designadamente o teste LSD (Least Significant Difference). O teste LSD permite verificar
entre que grupos (alguns ou todos) existem diferencas significativas (George & Mallery,

2006), especialmente quando se compara um numero reduzido de grupos (Mardco, 2010).

Quadro 18 — Diferencas nas percecfes das familias acerca do tipo de apoios que sdo
prestados pelo profissional de IP segundo o tempo de apoio

Mais de 6 Mais de 1 ano Mais de 2 Mais de 3 F p
meses até 1 até 2 anos anos até 3 anos
ano anos
Percecéo M DP M DP M DP M DP
apoio de
IP
19,20 10,44 19,53 9,14 2407 951 2533 6,80 2,822 0.04

LSD Mais de 3 anos > mais de 6 meses até 1 ano*

* p<.05

Através do teste LSD, verificamos que existem diferencas significativas (p<.05)
entre as familias apoiadas ha mais de 3 anos e as apoiadas h4 mais de 6 meses até 1 ano.
Por outras palavras, as familias apoiadas ha mais de 3 anos tém valores superiores na
percecdo dos apoios que recebem, comparativamente com as familias que sdo apoiadas ha

mais de 6 meses até 1 ano (Quadro 18).
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Verificamos igualmente diferencas significativas entre as familias apoiadas ha mais
de 2 anos até 3 anos e as que sdo apoiadas ha mais de 6 meses até 1 ano, ou seja, as
familias apoiadas hd mais de 2 anos até 3 anos tém valores superiores na percecdo dos
apoios que recebem, comparativamente com as familias que sdo apoiadas ha mais de 6

meses até 1 ano.

Hipdtese 7
O nivel de escolaridade dos pais influencia as percecBes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel nivel de escolaridade nas percecdes das
familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
F-OneWay.

Verificou-se que existem diferencas significativas nas percecdes das familias acerca
dos beneficios da IP, tendo em conta os intervalos de nivel de escolaridade definidos,
nomeadamente até ao 4° ano, do 5° ao 9° ano, do 10° ao 12° e curso universitario ou
superior (F=2,746, p=.04).

Podemos referir que 50% dos respondentes (N=63) apresentam como escolaridade
entre 0 5° e 0 9° ano. Os respondentes com escolaridade diferente desta, ou seja, até ao 4°
ano, do 10° ao 12° ano e com curso universitario ou superior sdo em menor numero
(N=62).

Para melhor se analisar as diferencas encontradas, elaborou-se o teste Post-Hoc,

designadamente o teste LSD (Least Significant Difference).
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Quadro 19 — Diferencas nas percecdes das familias acerca dos beneficios da IP nos
diferentes itens segundo o nivel de escolaridade

Até ao 4° ano 5%a0 9° ano 10° a0 12° ano Curso F P

universitario
ou superior

Beneficios M DP M DP M DP M DP

da IP

para as

Familias 452 0,74 4,95 0,48 4,76 0,51 4,77 0,60 2,746 .04

LSD 52 a0 9° ano > até 4° ano*

* p<.05

Através do teste LSD, verificamos que existem diferencas significativas (p<.05)
entre as familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9° ano e as familias com escolaridade até
ao 4° ano, isto €, as familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9° ano tém valores superiores,
no que se refere a percecdo sobre os beneficios da IP, comparativamente com as familias

com escolaridade até ao 4° ano (Quadro 19).

Hipotese 8
O nivel de escolaridade dos pais influencia as percec¢des das familias acerca do tipo

de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel nivel de escolaridade nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay.

Através do teste estatistico F-OneWay, verificou-se que também existem diferencas
significativas nas percecdes das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo
profissional de IP, nos diferentes itens tendo em conta os intervalos de nivel de
escolaridade definidos, nomeadamente até ao 4° ano, do 5° ao 9° ano, do 10° ao 12° e curso

universitario ou superior (F=5,279, p=.002).

62 respondentes apresentam como escolaridade entre 0 5° e o 9° ano. Os
respondentes com escolaridade diferente desta, ou seja, até ao 4° ano, do 10° ao 12° ano e

Com curso universitario ou superior séo em menor nimero (N=60).
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Para melhor se analisar as diferencas encontradas, elaborou-se o teste Post-Hoc,
designadamente o teste de Scheffé. Este permite verificar entre que grupos (alguns ou
todos) existem diferencas significativas (George & Mallery, 2006), principalmente, quando

é comparado um namero reduzido de grupos (Maréco, 2010).

Quadro 20 — Diferencas nas percecdes das familias acerca do tipo de apoios que sao
prestados pelo profissional de IP nos diferentes itens segundo o nivel de escolaridade

Até ao 4° ano 5%a0 9° ano 10° a0 12° ano Curso F P
universitario
ou superior
Percecéo M DP M DP M DP M DP
apoio de
IP 2477 9,16 21,69 9,68 2352 937 1423 8,38 5279 .002
Scheffé 4° ano>curso universitario ou superior* 5° ao 9° ano>curso universitario ou superior*

10° a0 12°no>curso universitario ou superior*

* p<.05

Através do teste de Scheffé constatamos que existem diferengas significativas
(p<.05) entre as familias com escolaridade até ao 4° ano, entre 0 5° e 0 9° ano, entre 0 10° e
0 12° ano e as familias com um curso universitario ou superior. Quer isto dizer que as
familias com escolaridade até ao 4° ano tém valores superiores acerca dos apoios que
percecionam receber dos profissionais, comparativamente com as familias com um curso
universitario ou superior; igualmente para as familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9°

ano e entre 0 10° e 0 12° ano (Quadro 20).

Hipdtese 9
A problematica da crianca influencia as perce¢bes das familias acerca dos

beneficios da IP.
Para analisar a influéncia da variavel problematica da crianca na percecdo das

familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
F-OneWay.
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Neste sentido, verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas percegdes
das familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens (p=.335), tendo em conta a
probleméatica da crianca (Atraso Global de Desenvolvimento; perturbacdes da
comunicacdo/linguagem/fala; problemas neuromotores; anomalias
genéticas/cromossomicas; Perturbacfes do Espectro do Autismo; distarbios estruturais

e/ou funcionais; défice de atencdo e/ou hiperatividade; problemas sensoriais; outros).

Fazendo agora uma analise das médias tendo em conta a problematica da crianca, é
interessante verificar que as familias com criancas com problemas sensoriais (N=4)
obtiveram a média mais elevada (5,2). Seguem-se as familias com criancas com
perturbacBes da comunicacdo/linguagem/fala (N=23) e com criangas com distUrbios
estruturais e/ou funcionais (N=8) com uma média de 5,0. Com uma média de 4,9, temos as
familias com criangas com problemas neuromotores (N=19) e com “outras” problematicas
(N=2). As familias com criancas com anomalias genéticas/cromossomicas (N=11)
obtiveram uma média de 4,8. As familias das criancas com Perturbacdes do Espectro do
Autismo (N=11) e com Atraso Global de Desenvolvimento (N=34) obtiveram uma média
de 4,7. As familias com uma média mais baixa (4,5) sdo as que tém criangas com défice de

atencdo e/ou hiperatividade.

Hipotese 10
A problematica da crianca influencia as percecdes das familias acerca do tipo de

apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da varidvel problematica da crianca nas perce¢des das
familias acerca do tipo de apoios que sao prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay.

Constatou-se também que ndo existem diferencas significativas nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes
itens, tendo em conta a problemaética da crianga (p=.575).
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Hipotese 11

O género do respondente influencia as percecfes das familias acerca dos beneficios
da IP.

Para analisar a influéncia da variavel género do respondente nas percecdes das
familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
t-Student.

Verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas perceces das familias
acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens (p=.466), tendo em conta o género do

respondente (feminino ou masculino).

104 respondentes sdo do sexo feminino e apresentaram uma média de 4,8, enquanto
que os outros 21 respondentes sdo do sexo masculino e apresentaram uma média de 4,9.

Estes valores ndo diferem muito da média total de 4,8, como apresentando anteriormente.

Hipotese 12
O geénero do respondente influencia as percecbes das familias acerca do tipo de

apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel género do respondente nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, utilizou-se o teste estatistico t-Student.

Constatou-se também que nédo existem diferencas significativas nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sao prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, tendo em conta o género do respondente (p=.180).

Hipotese 13
O estado civil do respondente influencia as percecbes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel estado civil do respondente nas percecdes das
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familias acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens, utilizou-se o teste estatistico
F-OneWay.

Verificou-se que ndo existem diferencas significativas nas percecfes das familias
acerca dos beneficios da IP nos diferentes itens (p=.592), tendo em conta o estado civil do

respondente (solteiro, casado ou unido de facto, separado e viivo).

Salienta-se o0 facto de a grande maioria dos respondentes ser casado ou viver em
unido de facto (N=102), e estes obtiveram uma média de 4,8. 14 respondentes sao
separados (N=14) e obtiveram uma média de 4,9. Com a média mais baixa (4,6) estdo os

respondentes solteiros (N=7) e com a média mais alta (5,0) os respondentes vitvos (N=3).

Hipotese 14
O estado civil do respondente influencia as perce¢des das familias acerca do tipo de
apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Para analisar a influéncia da variavel estado civil do respondente nas percecGes das
familias acerca do tipo de apoios que séo prestados pelo profissional de IP nos diferentes
itens, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay.

Constatou-se também que nédo existem diferencas significativas nas percecdes das
familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP nos diferentes

itens, tendo em conta estado civil do respondente (p=.649).

Realca-se aqui também que a grande maioria dos respondentes é casado ou vive em
unido de facto (N=101), em comparacdo com 0s outros respondentes (N=22) que sdo

solteiros, ou separados, ou vilvos.

Hipodtese 15
Os apoios prestados influenciam a percecdo das familias acerca dos beneficios da

Para determinar a influéncia dos apoios prestados na percecdo das familias acerca
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dos beneficios da IP, utilizou o teste estatistico Coeficiente de Correlacdo rh de Pearson.

Pela andlise dos resultados obtidos, pode verificar-se que existe correlacdo
moderada positiva (r =.254) entre os apoios prestados e a percecdo das familias acerca dos
beneficios da IP e que essa correlacdo é altamente significativa (p<.01). Este facto
permite-nos confirmar a hipotese 15 deste estudo que afirma que 0s apoios prestados

influenciam a percecéo que as familias tém acerca dos beneficios da IP.
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IV CAPITULO - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com este capitulo pretende-se analisar e interpretar os resultados obtidos na
investigacdo realizada no ambito dos beneficios da IP para as familias, tendo em conta os
objetivos e as hipoteses formuladas inicialmente. Abordar-se-&o as hipdteses em que se
obtiveram diferencas significativas entre as varidveis dependentes e independentes,
relacionando esses resultados com alguns estudos de investigacdo na area dos beneficios da
IP para as familias. Visto ndo existir nenhum estudo em Portugal que aborde
genericamente as percecBes das familias acerca do tipo de apoios e dos beneficios da IP,
iremos utilizar na nossa discussdo dos resultados alguns estudos portugueses e
internacionais que investigaram dominios ou dimensdes que englobam o constructo

abordado neste estudo de investigagdo, “apoios ¢ beneficios para as familias em IP”.

Hipotese 6

O tempo de apoio a familia na IP influencia as percecfes das familias acerca do

tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Relativamente a andlise da interacdo da variavel tempo de apoio a familia na IP

com as percecOes das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional

de IP, verificaram-se diferencas significativas nas familias apoiadas hd mais de 3 anos
comparativamente com as familias que sdo apoiadas ha mais de 6 meses até 1 ano.
Verificaram-se diferencas significativas também nas familias apoiadas ha mais de 2 anos
até 3 anos comparativamente com as familias que sdo apoiadas ha mais de 6 meses até 1

ano.

Este resultado é corroborado pelos resultados obtidos por Neal (2007). Esta
investigadora verificou, tal como nos, que as familias apoiadas ha mais de um ano tiveram
pontuacOes superiores comparativamente com as familias em apoio ha menos de um ano

no dominio do conhecimento.
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Contrariamente aos nossos resultados, R. A. McWilliam e colaboradores (1995)
ndo encontraram diferencas estatisticamente significativas quando analisavam a influéncia
do tempo de apoio da IP na perce¢édo das familias acerca dos servigos de IP. Em contraste,
R. A. McWilliam, Snyder, Harbin, Porter, e Munn (2000) realizaram um estudo com o
objetivo de determinar a extensdo das praticas centradas na familia, a percecdo dos
profissionais e das familias acerca das préaticas centradas na familia e até que ponto as
caracteristicas selecionadas dos participantes explicam variagdo nas praticas. Verificaram
uma correlacdo positiva ao analisar a variavel tempo de apoio, ou seja, quanto maior é o
tempo em que a familia recebe servicos de I[P, mais frequentemente referem

experienciarem praticas centradas na familia.

No contexto portugués, Pereira (2003) testou a seguinte hipotese “o maior grau de
satisfacdo estd relacionada com o maior tempo de apoio das educadoras de infancia”, e
contrariamente aos nossos resultados, verificou que ndo existe correlacdo entre estas duas

variaveis.

N&o poderiamos deixar de destacar o estudo realizado por Pimentel (2005), que
estudou a percecdo de 193 pais/maes e profissionais sobre as praticas de apoio precoce no
distrito de Lisboa e o grau em que este era focado na familia. Para além de muitos outros
aspetos, analisou a influéncia da variavel tempo de apoio. Verificou que quanto mais longo
é o tempo de apoio, menor é a importancia atribuida aos servicos focados na crianca e

menor é a quantidade de servicos focados na crianca que esta recebe.

Outro aspeto relevante para a compreensdao dos resultados obtidos acerca da
variavel tempo de apoio é a influéncia da intensidade dos servicos na qualidade de vida das
familias em IP. A este nivel, destacamos a investigacdo de Dunst et al. (2007a) que
estudaram a influéncia da intensidade dos servicos no bem-estar da familia e concluiram
que esta foi negativamente relacionada com o bem-estar da familia. Para além disso,
verificaram que as horas de contacto entre pais e profissionais ndo influenciam por si s6 o
sentimento de controlo por parte dos pais, mas que as praticas centradas na familia e o

sentimento de controlo tiveram relagdes significativas.

A intensidade dos servicos também foi alvo de estudo de Warfield et al. (2000),

que, em contraste com o estudo anterior, verificaram que uma maior intensidade dos
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servigos foi significativamente e positivamente correlacionada com uma maior coesdo

familiar e com um maior aumento na utilidade do apoio.

Também Judge (1997) verificou, no seu estudo realizado com 69 pais de criangas
com NE ou em risco de atraso no desenvolvimento que participavam em programas de IP,
que os prestadores de servicos que estiveram mais frequentemente com as familias
estudadas (horas de contacto por més, variando de menos de 1 hora mensal a mais de 5
horas mensais) tiveram uma avaliagdo mais positiva, no que diz respeito as suas praticas de
apoio. Verificaram igualmente que os pais que tinham um contacto mais frequente com os

profissionais evidenciavam um maior grau de controlo e envolvimento.

Mahoney e Filer (1996) obtiveram uma correlagdo moderada, mas significativa
entre o numero de visitas domiciliarias em IP e a quantidade de informacao recebida pelas

maées sobre a crianca e sobre atividades de ensino.

Curiosamente, Cruz et al. (2003), no estudo realizado sobre a satisfacdo das
familias apoiadas pelo Projeto Integrado de Intervencdo Precoce do distrito de Coimbra
(PIIP), verificaram que as familias em apoio hd mais tempo reuniam um nivel menor de
satisfacdo relativamente ao seu conhecimento acerca dos direitos das familias e
relativamente a rotatividade dos profissionais de IP. Verificaram também que a medida que
aumenta a periodicidade do apoio, aumenta também a importancia da IP na vida das

familias.

Contrariamente aos nossos resultados, Dempsey e Carruthers (1997) verificaram
que ndo existia diferencas entre os pais que eram atendidos na IP ha pelo menos 1 ano,

comparativamente com os pais que eram atendidos entre 1 e 3 anos.

Hipotese 7

O nivel de escolaridade dos pais influencia as percecbes das familias acerca dos

beneficios da IP.
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Relativamente a analise da interacdo da variavel nivel de escolaridade dos pais com

as percegbes das familias acerca dos beneficios da IP, verificaram-se diferencas

significativas nas familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9° ano, comparativamente com

as familias com escolaridade até ao 4° ano.

O estudo original de Neal (2007) encontrou resultados diferentes dos nossos, na
medida em que verificou que no dominio do bem-estar, as familias com alto nivel
socioecondémico obtiveram pontuacdes superiores, comparativamente com as familias com

baixo e médio nivel socioeconémico.

Relativamente ao nivel de escolaridade, destacamos o estudo portugués de Nunes
(2010), que encontrou diferencas estatisticamente significativas em relacdo a todos os
dominios da qualidade de vida. Os individuos que tinham um nivel de escolaridade mais
elevado (estudos universitarios/formacdo pos-graduada) apresentaram um valor de
qualidade de vida significativamente superior aos individuos que tinham um nivel de
escolaridade inferior (menos do 12° ano). Os resultados obtidos por Tegethof (2007) sé&o
semelhantes na medida em que verificou que a qualidade de vida das maes era mais
positiva, quando estas apresentavam um nivel de escolaridade mais elevado. Estes
resultados sdo semelhantes aos resultados obtidos por Warfield et al. (2000), no seu estudo
sobre o efeito dos servicos de IP no bem-estar maternal, que verificaram que as maes com
mais anos de escolaridade relataram maiores niveis de coesdo familiar e apoio e menos

stresse parental.

Pelo contrario, Dunst, Leet, e Trivette (1988) verificaram que o nivel

socioecondmico da familia ndo influencia o bem-estar das 45 maes estudadas.

Reportando-nos novamente ao estudo original de Neal (2007) e ao dominio do
controlo, a autora constatou que as familias com baixo nivel socioecondmico pontuaram

inferiormente em comparagéo com as familias com alto e médio nivel socioeconomico.

S&o varias as estratégias que promovem o controlo da familia sobre o processo de
intervencao, como sdo exemplos o Plano Individualizado de Apoio a Familia (PIAF) e os
registos escritos, visto permitirem a familia avaliar o trabalho realizado e os progressos da

crianga. Relativamente ao PIAF, este assume uma grande importancia tanto para as

90



DISCUSSAO DOS RESULTADOS

familias com nivel de escolaridade mais elevado, como para as que tém um nivel de
escolaridade inferior. Relativamente aos registos escritos, verificaram que quanto maior é o
nivel de escolaridade da familia inquirida, mais importancia lhes é atribuida (Cruz et al.,
2003).

Outro estudo Portugués, que analisa a variavel escolaridade dos pais, € o de Carmo
(2004) que analisou a influéncia desta variavel na variavel tipo de necessidades expressas,
ndo tendo verificado diferencas estatisticamente significativas, ou seja, a escolaridade dos

pais ndo influencia as necessidades da familia, nomeadamente ao nivel da informagéo.

Relativamente as necessidades de informacdo (indicador dos beneficios da IP para
as familias), voltamos a destacar o estudo de Gowen e colaboradores (1993), que
analisaram as diferencas, nesta area, conforme o nivel de escolaridade das maes
respondentes. Assim, verificaram que as mdes com habilitacbes académicas inferiores a
escolaridade média diferem dos outros grupos na sua preferéncia para obter informacdes
sobre a educacdo dos seus filhos, preferindo recolhé-las junto da familia e dos amigos. As
médes com menores habilitacbes educacionais eram muito mais interessadas em temas
relacionados com a saude fisica. Estas méaes também indicaram mais interesse do que as
mdes com maiores habilitacbes académicas em ler sobre financiamento, sobre
comportamento de oposicdo na infancia e sobre o impacto da televisdo. Comparando com
as restantes, as mdes com menor grau de escolaridade estavam menos interessadas em
titulos (de artigos) relacionados com alguns aspetos do desenvolvimento infantil. J& as
maes com um curso universitario ou superior diferiam dos outros trés grupos com menores
habilitacbes académicas, na medida em que mostraram um interesse muito maior em ler
sobre o papel do Pai e sobre a acessibilidade e a aceitacdo da crianca, por parte da

comunidade.

Outro estudo que se enquadra nos resultados dos estudos anteriores € o estudo de
Morgado e Beja (2000) sobre as necessidades das familias com criangas com NE. Estes
autores referem que a necessidade de informacéo parece ser a mais frequente (55%) e que
nas categorias Explicar a Outros, Necessidades Economicas e Funcionamento da Vida
Familiar, as respostas dos pais foram maioritariamente no sentido de «n@o necessito desse
tipo de ajuda». No entanto, verificaram diferencas significativas nas familias com nivel de

escolaridade mais baixo. Tambem Sampaio e Geraldes (2006) estudaram as necessidades
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das familias de criancas com autismo (com uma amostra de 40 familias representadas por
progenitores). Verificaram igualmente que os pais com menores habilitacdes literarias (1 a
6 anos de escolaridade) apresentam necessidades estatisticamente mais elevadas que os

pais habilitacbes superiores ao 12° ano, na sub-escala «explicar a outros».

As familias com um nivel socioeconomico alto do estudo de R. A. McWilliam,
Tocci, et al. (1998) tém um alto nivel de conhecimento sobre 0s servicos, enquanto que as
familias com baixo nivel socioeconémico apresentaram valores baixos para o fator
conhecimento. Embora a diferenga ndo tenha sido estatisticamente significativa, a perce¢ao
das familias acerca do seu conhecimento foi diferente conforme o seu nivel

socioeconomico.

No que diz respeito ao fator envolvimento, Neal (2007) nédo verificou diferencas
estatisticamente significativas conforme o nivel socioeconémico da familia. No entanto,
observou que as familias com baixo nivel socioeconémico avaliaram o seu envolvimento
na comunidade e com outras familias meio ponto mais baixo do que as familias com nivel

socioeconomico alto.

Hipdtese 8

O nivel de escolaridade dos pais influencia as percec¢des das familias acerca do tipo

de apoios que sdo prestados pelo profissional de IP.

Relativamente a andlise da interacdo da variavel nivel de escolaridade dos pais com

as percecdes das familias acerca do tipo de apoios que sdo prestados pelo profissional de

IP, verificaram-se diferencas significativas nas familias com escolaridade até ao 4° ano,
entre 0 5° e 0 9° ano, entre 0 10° e 0 12° ano, comparativamente com as familias com um

Curso universitario ou superior.

O estudo de Dunst e seus colaboradores (2007a) também avaliou a influéncia do

estatuto socioecondémico no bem-estar da familia. O estatuto socioecondémico foi
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determinado através do rendimento anual da familia, os anos de escolaridade e a situacao
de trabalho. Concluiram que as familias com nivel socioecondmico mais elevado tendem a
avaliar as praticas como menos centradas na familia. A influéncia do estatuto

socioecondmico da familia é efetiva no sentimento de controlo e no bem-estar da familia.

A escolaridade das familias também foi estudada por Bailey et al. (2004a) que
verificaram, no seu estudo, que 12% das familias, em que o cuidador primario tinha menos
do que o ensino médio, relatou um grande esforco para obter servigos, em comparagdo com
9% das pessoas com um grau de bacharel ou superior. As familias com grau de bacharel ou
superior consideraram que o profissional da &rea médica foi muito atil (59%), em

comparacdo com 69% das familias que nao possuiam o ensino medio.

A satisfacdo das familias apoiadas foi alvo de estudo de Cruz e seus colaboradores
(2003). Foram analisadas respostas de 161 familias apoiadas pelo PIIP com o objetivo
principal de analisar o seu grau de satisfacdo. Embora tenham verificado que, globalmente,
as familias apoiadas estavam satisfeitas com o servico que lhe era prestado pelos
profissionais de IP, observaram algumas tendéncias nos dados recolhidos, nomeadamente
no sentido de uma menor satisfacdo entre 0s respondentes com maiores recursos
educacionais (com cursos superiores). Foram também estas familias que indicaram receber
do servico menos informacgdes acerca dos apoios financeiros existentes e das questdes
administrativas e foram mais criticas relativamente ao apoio prestado a crianca, no geral.
Estas familias revelaram um nivel de satisfacdo baixo relativamente ao conhecimento que
tinham sobre os direitos das familias. Também detetaram um menor a-vontade por parte
dos respondentes com nivel de escolaridade inferior (até ao 6°ano) para falar com os
profissionais de IP, sobre questdes ou reaces dos elementos que compdem o ambiente
social da crianca, como por exemplo, os irmdos, 0os amigos, 0s vizinhos. Observaram
também que eram estas as familias que referiam ter mais desconhecimento acerca da ndo
obrigatoriedade do apoio de IP e que mostraram indices menores de satisfacdo quanto ao

primeiro contacto entre profissionais e familias.

Estes resultados sdo consonantes com os resultados obtidos por Tegethof (2007),
que verificou que as mdes com um nivel de escolaridade mais alto, evidenciam menor

graus de satisfagéo.
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Contrariamente aos nossos resultados, R. A. McWilliam et al. (2000) ndo encontrou
diferengas estatisticamente significativas ao analisar a influéncia do estatuto
socioecondémico na percecgdo das familias sobre as préaticas centradas na familia recebidas.

Voltamos a destacar o estudo de Pimentel (2005), que verificou que quanto mais
elevada é a escolaridade dos pais, mais servi¢os focados na crianga percecionam receber e,
tal como os pais, também os profissionais percecionam prestar significativamente mais
servigos focados na crianga, comparativamente com os servicos focados na familia, aos

pais com maiores recursos educacionais.

Hipdtese 15

Os apoios prestados influenciam a percecdo das familias acerca dos beneficios da

Relativamente a analise da interacdo entre as variaveis apoios prestados e perce¢do
das familias acerca dos beneficios da IP, verificou-se uma correlagdo moderada positiva e

altamente significativa (p<.01), ou seja, os apoios prestados influenciam a percecdo que as

familias tém dos beneficios da IP.

No contexto portugués, a tematica da qualidade de vida foi objeto da anélise de
Nunes (2010) e vem ao encontro dos nossos resultados, na medida em que concluiu que a

IP influencia positivamente a qualidade de vida das familias.

Importa aqui voltar a mencionar a investigacdo de Cruz e colaboradores (2003), que
globalmente verificou que as familias apoiadas estavam satisfeitas com o servi¢co que lhe
era prestado pelos profissionais de IP e que a IP as ajudou muito a sentirem-se mais
confiantes na resolucdo dos seus problemas. Os resultados encontrados por Mahoney e
Filer (1996), no seu estudo realizado com 357 mé&es, mostram que 0S Servigos que

oferecem programas de IP para as familias sdo altamente responsivos as suas necessidades.
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Também A. P. Turnbull et al. (2000) referem que a IP resultou em beneficios ao

nivel do controlo/corresponsabiliza¢do e do conhecimento.

Bailey et al. (2004a) analisaram a satisfacdo dos pais relativamente as primeiras
interacdes com profissionais de IP. Verificaram que a maioria dos entrevistados (77%)
considera que o seu envolvimento na tomada de decisdes foi a adequada, mas uma parte
substancial de pais (22%) queria mais envolvimento. Os entrevistados narraram um alto
grau de satisfacdo com os profissionais de IP, com uma percentagem superior a 98% a
referir que estes profissionais respeitam os valores e o passado cultural das familias e que
ajudou a sentirem-se mais otimistas com o futuro do seu filho. Aproximadamente 7%
concordou ou concordou fortemente que os profissionais ignoram as suas opiniées, mas a

maioria das familias discordou desta afirmacéo.

O trabalho de Serrano e Bento (2004) realizado em Montemor-o-Novo vem
também demonstrar a importancia dos profissionais na vida das familias com criangas com
NE, tendo as mées inquiridas demonstrado uma percecéo positiva do apoio prestado pelos

profissionais da equipa de IP desse concelho.

Ainda no contexto portugués, Pereira (2003) verificou na sua investigacdo no
ambito da realizacdo da sua tese de mestrado em IP, que as educadoras que apresentam
uma maior frequéncia de comportamentos centrados na familia sdo referidas pelas familias
com um grau de satisfagdo superior. Também Tegethof (2007) verificou no seu estudo de
carater exploratdrio e descritivo, que tanto as maes como os profissionais valorizam as
praticas centradas na familia e quanto mais o programa é centrado na familia, maior o seu

grau de satisfacao.

Tegethof (2007) analisou as percecbes das mdes, tentando responder as seguintes
perguntas de investigacdo: os programas introduziram mudangas positivas na vida das
criangas e das suas familias? As familias estdo satisfeitas com estes programas e eles
ajudaram-nas a construir uma visao positiva do futuro? A grande maioria das mées refere
uma evolugdo positiva dos seus filhos, quase a totalidade das maes considera que o
programa de IP introduziu mudancas positivas na vida da sua familia e as familias sentem
apenas aspetos positivos no relacionamento com o profissional responsavel. Nas
entrevistas, todas as maes afirmaram estar satisfeitas com o programa de IP, o que também

se verificou na analise quantitativa, em que o valor médio encontrado para o total da escala
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indica que as mées referem estarem bastante satisfeitas com o programa de IP. A autora
salienta que um grupo consideravel de maes merece uma atencdo particular, visto se
encontrarem em situacdo de mal-estar. Refere também que cerca de metade das mées esta
otimista com o futuro, enquanto a outra metade se sente insegura. No entanto, o programa
de intervencdo ndo introduziu qualquer modificacdo relativamente as preocupacdes da
familia nem as necessidades de apoio sentidas pelas familias, nem na rede de apoio social
das familias.

Num contexto internacional, ndo poderiamos deixar de fazer referéncia ao estudo
de Bailey e seus colaboradores (2004b), cuja segunda importante concluséo foi que os pais
sdo da opinido que os resultados positivos obtidos, tanto para a crianca como para a
familia, sdo consequéncia da IP. Quase trés quartos da amostra (2586 familias) referiram
que a IP teve imenso impacto no desenvolvimento dos seus filhos e que a familia se tornou

«melhor», devido a ajuda e a informacé&o recebida pela IP.

R. A. McWilliam et al. (1995), na analise qualitativa do estudo que realizaram no
ambito da percecdo das familias sobre os servicos de IP, verificaram que o0s
comportamentos individuais dos profissionais estavam muitas vezes diretamente ligados a
impressdo positiva que as familias tinham dos servi¢os de IP. Por sua vez, McBride,
Brotherson, Joanning, Whiddon, e Demmitt (1993) realizaram um estudo qualitativo com o
propdsito de investigar o significado de intervencdo centrada na familia e a sua
implementacdo segundo a perspetiva de 14 profissionais e 15 familias. Debrucando-nos
apenas na perspetiva das familias, de referir que estas expressaram uma satisfacdo global

com 0s servigos que recebem.

A maioria das familias deste estudo descreveram o profissional como empaético e
verificaram que os profissionais expressaram preocupacdes especificas de como eles e
outros membros da familia estavam a lidar com a situacdo, apreciando assim a
preocupacdo dos profissionais sobre o seu bem-estar e da sua familia. Também
expressaram que a programacgdo das visitas domiciliarias, das avaliagbes e de outros
servigos teve em consideragdo os horarios e as rotinas da familia. Bons exemplos do
respeito que os profissionais tiveram pelos valores da familia foram dados por varios

respondentes. Todas as familias revelaram sentirem-se apoiadas pelos profissionais.
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O apoio emocional de outros pais foi outra variavel referenciada como util por
muitas familias. Sintetizando, as familias deste estudo descreveram muito claramente de
que forma é que a sua familia tinha sido reforcada pela sua participa¢do nos programas de
intervencdo, sentiram que ganharam conhecimentos e competéncias parentais e que 0S

progressos das suas criancgas reforcaram o bem-estar da familia.

A relacdo entre as praticas centradas na familia com o grau de satisfacdo das
familias também foi alvo dos estudos de Romer (1994); Romer e Umbreit (1998). Os
resultados mostraram claramente um elevado grau de satisfacdo (76%) e um baixo grau de
insatisfagdo (2%), quando os profissionais trabalham numa perspetiva centrada na familia.
Quando o modelo centrado na familia ndo é implementado, as familias apresentaram pouca

satisfacdo (1%) e um alto grau de insatisfacao (85%).

Nenhum dos pais estudados por Dempsey e Carruthers (1997) estava muito
insatisfeito com o apoio recebido pelo programa de IP e a grande maioria dos pais estavam
satisfeitos (26,5%) ou muito satisfeitos (70,9%). No entanto, exceto nos itens relacionados
com preocupacdo e bem-estar, houve diferenca estatisticamente significativa entre as

praticas atuais recebidas e o apoio desejado.
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V CAPITULO — CONCLUSOES E RECOMENDAGCOES

As préticas sugeridas pela IP sdo um constante desafio e apelam a uma mudanca de
perspetiva focada na crianga para centrada na familia. Desta mudanga na nossa préatica
diaria profissional, surgiu o interesse por este trabalho, cujo principal objetivo foi avaliar

os beneficios da IP para as familias apoiadas no distrito de Braga.

A emergéncia de um modelo sistémico, nomeadamente o Modelo de
Desenvolvimento Sistémico de Guralnick (2005), reorientou concegdes relacionadas com o
atendimento das familias pelos servigos/equipas de IP, perspetivando inovagdes ao nivel da
intervencgdo. A publicagdo do Decreto-Lei n.° 281/2009 veio de alguma forma sustentar, a
nivel nacional, a importancia da IP para as criancas com NE e as suas familias e
fundamenta uma aproximacéo ao modelo supramencionado, considerado como exemplo de

atendimento em IP.

Tal como foi exposto no enquadramento tedrico, os beneficios da IP, e
intrinsecamente da abordagem centrada na familia, sdo visiveis em diversos dominios da
vida das familias, como por exemplo, na qualidade de vida, no
controlo/corresponsabilizacéo, no conhecimento/informacéo e na
participacdo/envolvimento. Assim, emerge entdo este trabalho de investigacdo que veio, de

certa forma, expor e analisar esses beneficios nas familias apoiadas no distrito de Braga.

Reportando-nos aos resultados da andlise inferencial do nosso estudo, verificou-se
que o tempo de apoio influencia as percecdes das familias acerca do tipo de apoios que sao
prestados pelo profissional de IP. Quer isto dizer que os resultados deste estudo mostram
que guanto maior for o tempo de apoio, mais apoios pelo profissional de IP a familia
perceciona receber. Estas diferencas estatisticamente significativas foram verificadas tanto
nas familias apoiadas ha mais de 3 anos, como nas familias apoiadas h4 mais de 2 anos até
3 anos, comparativamente com as familias que sdo apoiadas ha mais de 6 meses até 1 ano.
Estes dados nédo se distanciam do esperado previamente, uma vez que é necessario tempo
para se estabelecer uma relacdo mutua de confianca entre profissionais e familias. Essa
relacdo é fundamental para que o profissional de IP consiga identificar as preocupacoes, as

dificuldades e as necessidades das familias e apoia-las nesses mesmos dominios de vida.
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Relativamente a variavel nivel de escolaridade dos pais, 0s resultados obtidos

despertaram-nos alguma curiosidade e provocaram-nos alguma reflex&o.

Quanto & percecdo das familias acerca dos beneficios da IP, verificaram-se
diferencas estatisticamente significativas nas familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9°
ano, comparativamente com as familias com escolaridade até ao 4° ano. Ou seja, as
familias com escolaridade entre 0 5° e 0 9° ano percecionam obter mais beneficios da IP do
que as familias com escolaridade até ao 4° ano. A literatura consultada ndo aponta
diferengas entre estes dois grupos especificos. Possivelmente, esta diferenca encontrada
neste estudo deve-se a propria distribuicdo da amostra, uma vez que o grupo dos pais com
escolaridade entre 0 5° e 0 9° ano corresponde a 50,0% da amostra (sendo o grupo mais
frequente nesta amostra) e os pais com escolaridade até ao 4° ano corresponde a apenas

10,3% da amostra, sendo 0 grupo com menos elementos.

Analisando a percecdo das familias acerca do tipo de apoios prestados pelo
profissional de IP, verificaram-se diferencas entre as familias com escolaridade até ao 4°
ano, entre 0 5° e 0 9° ano e entre 0 10° e 12° ano, comparativamente com as familias com
um curso universitario ou superior. Estes resultados vao ao encontro dos resultados obtidos
noutros estudos de investigacdo que analisaram algumas dimensdes que se incluem quer na
percecdo das familias acerca dos beneficios da IP, quer da percecdo acerca dos apoios
prestados pelos profissionais (Cruz et al., 2003; Dunst et al., 2007; Neal, 2007; Nunes,
2010; Pimentel, 2005; Sampaio & Geraldes, 2006; Tegethof, 2007; Warfield et al., 2000).

Comecando por refletir acerca do bem-estar e qualidade de vida da familia,
geralmente as familias com menores habilitacbes académicas tém mais dificuldades em
conseguir empregos, facto este que tem uma influéncia direta na condi¢do econdémica da
familia. Deste modo, estas familias necessitam e esperam obter por parte dos profissionais
de IP mais apoios nestes aspetos, visto influenciar diretamente o seu bem-estar e qualidade
de vida. Outro fator que justifica esta diferenca diz respeito a facilidade de acesso a
informagdo por parte do grupo de familias com um curso universitario ou superior,
fomentando um maior grau de exigéncia acerca das informacdes dadas pelo profissional de
IP (Bailey et al., 2004a; Cruz et al., 2003; Gowen et al., 1993). Assim se pode justificar
que as familias com mais habilitacbes académicas percecionam receber menos apoios pelo

profissional de IP, comparativamente com as restantes familias.
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Relativamente a influéncia dos apoios prestados na percecdo das familias acerca
dos beneficios da IP, os resultados provocaram-nos alguma satisfagdo pessoal, visto terem
demonstrado que o tipo de apoios prestados influencia a percecdo das familias acerca dos
beneficios da IP, ou seja, quanto mais apoios as familias percecionam receber, mais

beneficios consideram obter na IP.

Este estudo, deveras aliciante, inovador e ambicioso, suscitou posteriormente

algumas duvidas e dificuldades, que passaremos a explicitar.

A primeira limitacdo diz respeito a propria amostra, visto apenas se ter analisado

um Unico distrito de Portugal, o que condiciona possiveis generalizacGes.

E também importante reconhecer que o processo de recolha de dados foi moroso:
por um lado, devido a dificuldade da investigadora em conciliar a entrega e recolha dos
questionarios com a atividade laboral; por outro lado, em Marco de 2011 (data em que
iniciamos a recolha dos dados) o SNIPI apesar de legislado pelo Decreto- Lei n.° 281/2009,
ainda estava em fase de implementacdo no distrito por nés estudado, o que dificultou a
identificacdo dos servigcos/equipas de IP e 0 acesso as familias e profissionais envolvidos
na investigacdo; e, finalmente, pelas respostas tardias dos coordenadores dos
servigcos/equipas de IP relativamente a autorizacdo da realizacdo deste estudo de

investigacao.

Outra das limitacBes deste estudo prende-se com a utilizacdo do questionario como
instrumento de recolha de dados, pois apesar do método de estudo por questionario ser
recomendado pelo Early Childhood Outcomes Center (Bailey et al., 2006), este apresenta
algumas desvantagens, visto que as familias que tém poucas capacidades de literacia nao
podem, ou tém dificuldades em responder a este questionario escrito, limitando a partida a

abrangéncia da amostra.

A utilizagdo de apenas um unico instrumento de recolha de dados para avaliar os
apoios e os beneficios da IP para as familias apoiadas é outra limitacdo importante a
realcar. O questionario contempla apenas respostas fechadas, ndo sendo possivel dessa
forma recolher outros dados de carater mais qualitativo que permitiriam clarificar algumas

respostas.
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Importa, igualmente, referir que podera ter existido algum tipo de resisténcia por
parte dos profissionais na entrega dos questionarios, visto poderem considerar que o
questionario estaria de alguma forma a avaliar as suas préaticas. Por parte das familias,
podera ter existido alguma resisténcia e constrangimento, visto poderem sentir que
estariam a avaliar os profissionais e os servigos de IP. Tentdmos controlar estes factos,
através da garantia da confidencialidade e do anonimato, tanto dos servigos/equipas de IP

como das familias envolvidos no presente estudo.

A anélise fatorial realizada ao nivel dos itens do questionario conduziu a quatro
fatores, nomeadamente  bem-estar e qualidade de vida da familia,
controlo/corresponsabilizacdo, conhecimento/informacdo e participacdo/envolvimento.
Estas dimensGes dos beneficios do apoio na IP deverdo ser motivo de reflexdo em futuros
estudos, uma vez que a investigacdo consultada aponta, para além destas dimensdes, a
importancia de se considerar a dimensdo relacionada com o desenvolvimento da crianca
(Dunst et al., 2007b). Corroboramos esta afirmacdo com a nossa experiéncia pessoal em
IP, visto que um grande numero de familias recorre aos servicos/equipas de IP com a

expectativa principal da melhoria do desenvolvimento e aprendizagem da crianga.

Consideramos que, embora a investigacdo na area dos beneficios da IP para as
familias apoiadas em Portugal se encontre ainda numa fase embrionéria, é, no entanto,
importante reconhecer e analisar as fragilidades do nosso estudo, no sentido de perspetivar
algumas reflexdes que iremos expor como recomendacdes, que poderdo ter implicacdes ao

nivel das politicas, das préaticas dos profissionais e da investigacao.

No ambito das politicas, o esforco para um sistema abrangente de servicos deve
manter-se e vincular-se ja que os resultados nas familias se devem a esfor¢os conjuntos e

ndo a prestacdo isolada de servicos.

Os resultados obtidos neste estudo indicam uma boa media relativamente aos
beneficios da IP nas familias e na maioria dos itens as familias consideraram receber apoio
por parte dos profissionais. Assim, estes dados contribuem para mostrar a importancia da
IP na vida das familias com criancas com NE, pelo que urge a locacdo de recursos
humanos para as ELIs, de modo a garantir a acessibilidade de todas as familias com
criangas com NE a estas equipas. Visto que a regulamentacgéo legislativa foi um caminho

arduo percorrido, mas finalmente alcancado, e, embora Portugal atravesse, neste momento,

102



CONCLUSOES E RECOMENDACOES

uma situacdo econdémica e financeira delicada, € imperativo que se rednam esforcos no
sentido de garantir o direito das familias ao acesso aos servigos de IP. A medigdo de
resultados da familia € um dado fulcral na avaliacdo da eficacia dos servicos de IP e podera

contribuir para a visao e decisdes politicas sobre o financiamento desses servicos.

Outro aspeto a relevar prende-se com a necessidade de promover mais e melhor
formacéo especifica na area da IP, aos elementos das ELIs, para que possam de forma mais
consistente e qualificada utilizar as praticas recomendadas em IP, nomeadamente a
abordagem centrada na familia, a transdisciplinaridade, o apoio nos contextos naturais,
entre outras, j que estas abordagens conduzem e evidenciam resultados mais positivos

para as criancas com NE e as suas familias.

Finalmente, e numa perspetiva (r)evolucionaria, talvez os decisores politicos
pudessem incluir membros das familias nas decisdes politicas acerca da IP, uma vez que
séo estas que devem determinar e decidir o modo como os servigos devem funcionar, de

maneira a proporcionar-lhes beneficios acrescidos.

Relativamente as praticas, os profissionais devem, na nossa opinido, prestar uma
atencdo especial a apresentacao dos resultados deste estudo. Estes podem ser vistos como
«preditores» de resultados, o que atesta a poderosa influéncia da IP na vida das familias.
Devem tomar consciéncia dos tipos de resultados menos comuns relatados pelas familias,
como beneficios da IP, visto que podem ser objetivos de intervencdo que estejam a ser
descurados para algumas familias. Estes resultados também demonstram em que itens a
familia considera que (ndo) recebeu algum tipo de apoio por parte dos profissionais de IP,
pelo que pode servir como ponto de partida para a melhoria e adequabilidade das préaticas

as necessidades, as expectativas e a individualidade das familias apoiadas.

E, por fim, relativamente a investigacdo e a luz das limitacBes descritas
anteriormente, seria interessante dar continuidade ao presente estudo. Posto isto, deixamos
em aberto a sugestdo de um estudo com uma amostra mais abrangente, que permitisse
analisar as diferencas, referentes aos beneficios e apoios as familias atendidas na IP, nos

diversos distritos do nosso pais.

Com o objetivo de se obter dados mais consistentes e relevantes acerca do

instrumento de recolha de dados, seria interessante analisar o conteldo dos itens, a sua
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qualidade e pertinéncia para a realidade portuguesa, estendendo nesta anéalise a opinido dos

peritos da IP, de profissionais e de familias de outros distritos geograficos.

No sentido de uma aproximacéo a realidade da maioria das familias apoiadas pela
IP em Portugal, talvez fosse pertinente utilizar em simultaneo uma metodologia qualitativa,
selecionando para tal um nimero de familias que pudessem ser entrevistadas, no sentido de
clarificar algumas respostas, ou acrescentar alguns itens de resposta aberta ao questionario

usado neste estudo.

Esta reflexdo é o inicio de um processo, que na nossa pratica futura pretendemos
continuar, porque acreditamos que as familias das criancas com NE tém o direito de serem
apoiadas segundo os ideais das praticas e dos principios centrados na familia. S6 assim
poderemos, enquanto profissionais da IP, fazer a diferenca (qualificada e positiva) na vida

das familias.
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TERMO DE LIVRE CONSENTIMENTO E ESCLARECIMENTO

Caros Pais,

Eu, Carina Sofia Correia Leite, aluna do mestrado em Educacdo Especial,
Especializacdo em Intervencdo Precoce na Universidade do Minho, venho por este meio
solicitar a vossa colaboracdo no preenchimento de um questionario que pretende avaliar 0s

aspetos positivos do apoio que recebem ao nivel da Intervencao Precoce.

As vossas respostas ao questionario sao muito importantes, pois poderdo ajudar 0s

profissionais a adequar e melhorar 0 apoio que vos prestam na Intervencdo Precoce.

Gostaria de vos agradecer a vossa participacdo, garantindo-vos que ninguém a nao
Ser eu mesma, tera acesso as vossas respostas e que 0s vossos homes e 0s dos vossos filhos

nao serdo incluidos neste estudo.

Muito obrigada pela vossa ajuda

Carina Sofia Correia Leite

(Licenciada em Terapia da Fala e aluna do 2° ano do Mestrado em Educacdo Especial,

Especializacdo em Intervencdo Precoce, da Universidade do Minho)

Li e concordo participar no estudo e autorizo a Carina Leite a usar os dados para fins de

investigacao.

Data: [/ _ /

(assinatura do cuidador)
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ANEXOS

Gmail - Permission to translate and adapt the Family Benefits Inventory Questionnaire  Page 1 of 2

Gm il Carina Leite <tfcarina@gmail.com>

Permission to translate and adapt the Family Benefits Inventory
Questionnaire

Meal, Patrice L <patrice_neal@uncedu= 21 de Setembro de 2010 14:57
Para Carina Leite <tfcarinai@gmail. com=>
Hi Carina,
I have been out of the office so please excuse my delayed response. [ would be very happy for you to
translate the Family Benefits Inventory. We think it is a great tool and have used it in both Spanish and
English. You might consider the following method for your translation as a double-check to make sure
you have gotten the accurate meaning of the original [excerpt from my dissertation: s a form of
quality control, the translated materials wers then reverse-translated (from Spanish back fo
Englizh) by an independent translator as recommended for accuracy and semanfic
equivalence in reflecting the infended meaning of the eriginal matarials (Behling & Law,
2000)."]

Please let me know more about how you intend to adapt the Inventory. I assume that some items
might be changed to better meet the needs of your families in eardy intervention? I would be very
interested to know if there are desired cutcomes for families in Portugal that are different from those
here in the US. Please keep me advised as you continue your work and I would love to see a final copy
of your thesis and translated Inventory.

I would appreciate your dtation of our work as follows:

Harbin, G. & Meal, P. (2003). Family Benefitz Inventory. Unpublished instrument, University of Morth
Canolina at Chapel Hill, FPG Child Development Institute.

(our own translated version should indicate that it is adapted from this wersion.)

MNeal, P. (2007). Are we making a difference; Measurement of family owfcomes in early
infervention. Doctoral dissertation, University of Morth Carolina at Chapel Hill.

Thank you for your interest and | wish you much success in your academic work.
Looking forward to hearing from you again,
Patrice

Patrice Neal, PhD

FPG Child Development Institute

The University of North Carclina at Chapel Hill
patrice.neal@unc.adu

919-843-8538

From: Carina Leite [Hcarina@gmail.com]

Sent: Wednesday, September 15, 2010 6:28 PM

To: Neal, Patrice L

Subject: Permission to translate and adapt the Family Benefits Inventory Questionnaire

Prof. Patrice Meal,
My name is Carina Leite and | work since 2007 in an Early Intervention Program in Portugal (Barcelos) as
a speech therapist

| am nowr in Minho University (Portugal) preparing my master thesis evaluating in what extent may
portuguese families benefit from Eary Intervention Programs.

https:/‘mail google commail =2 &ik=34eTclel I6&view=ptégmneal &qs=truedsea... 08-04-2012
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Inventario dos Beneficios para a Familia *

Indique, por favor, os sequintes dados possoais:
Idade Smto

anos [] Femining [ Masculino

Estado Chvil

[ Solteiro(a) [ Casado(a) ou umido de facto [ Separadofa)

Concelho onde vive

HNivel de Ensino que concluin
[] Atéao 4* ano de escolaridade [J 5*ao 9° ano de escolaridade

[ Curso Universitirio ou Superior

(Onal & a sua Profissdo (seja o mais especifico possivel)

Idade da crianga

Anos Ineses

0 Sen Parentesco com a crianga

] Mae [ eai [] Outo

Hi gquanto tempo é apoiado pela Interven¢do Precoce

[ vidvo(a)

[] 10* ao 12® ano de escolaridade

[0 Mais de 6 meses até 1 ano [] Mais de 1 ano até 2 anos [ Mais de 2 anos até 3 anos

[J Mais de 3 anos

Oual a problemdtica da erianga?

1 Tradugdo e adaptagao do Famidy Benefiis Inventory por Carina Sofia Correia Leite, com autorizagso dos autores da Escala (Harbin & Keal)

para fins de investigag3o. Braga, Jameiro de 2011,
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Exmo(a). Senhor(a),

Eu, Carina Sofia Correia Leite, aluna do Mestrado em Educacdo Especial,
Especializagdo em Intervengdo Precoce, da Universidade do Minho, venho por este meio
solicitar a sua colaboracdo para a realizacdo de um estudo de investigagcdo no distrito de
Braga, intitulado “A intervencdo precoce no distrito de Braga: Que apoios e beneficios

para as familias apoiadas?”

O estudo tem como objetivos: traduzir e adaptar o instrumento Family Benefits
Inventory (Harbin & Neal, 2003); caracterizar, do ponto de vista demografico, as familias e
criangas que integram o0s servicos/equipas de IP do distrito de Braga e identificar os
beneficios da Intervencdo Precoce para as familias com criancas com necessidades

especiais apoiadas nos servigcos/equipas de IP, do distrito de Braga.

O instrumento de recolha de dados utilizado neste estudo de investigacdo, Family
Benefits Inventory (Harbin & Neal, 2003) avalia a percecéo e o nivel de funcionamento das
familias, acerca dos beneficios que advieram do facto de estarem incluidas em

servicos/equipas de IP, ha pelo menos 6 meses.

Os dados serdo recolhidos através de um questionario preenchido pelos pais de
criancas apoiadas nos servigos/equipas de Intervencdo Precoce. Desta forma, pretendemos
gue a amostra deste estudo seja constituida por todas as familias apoiadas pelo menos ha

seis meses pela IP no distrito de Braga.

Assim, os dados recolhidos irdo ser objeto de estudo no ambito da minha tese final
de mestrado, sendo tratados de modo confidencial, salvaguardando a identificacdo dos
elementos que constituem a amostra, bem como todos 0s principios éticos exigidos em

trabalhos neste ambito.

Agradeco desde ja a sua atencédo e colaboragéo neste estudo.

Carina Sofia Correia Leite

(Licenciada em Terapia da Fala e aluna do 2° ano do Mestrado em Educacdo Especial,

Ramo de Intervencéo Precoce, da Universidade do Minho)
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