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RESUMO

A Intervencao Precoce (IP) para criancas com Necessidades Especiais (NE) e suas
familias foi (re)estabelecida como um compromisso nacional com a publicagdo do
Decreto-Lein.” 281/2009, pelo que é imperativo questionar qual o impacto da IP na vida

das familias.

Sao referenciados, na literatura, numerosos estudos onde estao descritos os
beneficios que as familias obtém, pela sua participacao na IP (Bailey, Hebbeler,
Scarborough, Spiker, & Mallik, 2004a; Bailey, Scarborough, Hebbeler, Spiker, & Mallik,
2004b; Dunst, 2002, 2015; Leite & Pereira, 2013; McConnell ¢f al., 1998; Pereira, 2009;
Pereira & Serrano, 2014; Wilson, 2005). Assim, surge esta investigacao, intitulada
Beneficios da Intervengdo Precoce: Perspetiva de_familias portuguesas, constituida por dois estudos,
cuja finalidade prende-se com a identificacdo, andlise e compreensao dos beneficios da IP

as familias apoiadas em Portugal continental.

O estudo 1, de natureza quantitativa, descritiva e inferencial, apresenta uma
amostra constituida por 999 familias de criancas com NE apoiadas pelas Equipas Locais
de Intervencao (ELI), com idades compreendidas entre os 6 meses e os 6 anos, em

Portugal continental. Tem como objetivos:

1) Adaptar e validar, para as familias Portuguesas, o Inventario dos Beneficios da IP
(Leite & Pereira, 2013);

2) Caracterizar do ponto de vista sociodemografico as familias participantes no
estudo;

3) Identificar e caracterizar os beneficios da IP para as familias;

4) Analisar a influéncia das variaveis pessoais, sociodemograficas e de caracterizacao

dos apoios nos beneficios obtidos pelas familias na IP.

Os resultados obtidos permitem-nos concluir que as familias percecionam obter
beneficios na IP, nomeadamente ao nivel do desenvolvimento de competéncias na crianca
e na familia, do controlo/corresponsabilizacao e do conhecimento/informagao e que a
escolaridade e a profissao dos pais tém influéncia estatisticamente significativa na

percecao das familias, nesses mesmos beneficios.

O estudo 2 surge posteriormente ao primeiro, no sentido de compreender aspetos

especificos, relativamente aos beneficios obtidos pelas familias pela sua participa¢ao na
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IP. Assim, o proposito deste estudo de caso ¢ identificar, analisar e compreender os

beneficios da IP para as familias apoiadas numa ELI da zona Norte de Portugal.

Com esta investigacdo, pretendeu-se responder as seguintes questdes de
investigagao: Qual a influéncia da IP na vida das familias com criancas com NE? Que

beneficios advém do facto de as familias com criancas com NE participarem na IP?

Trata-se de uma investigacao de indole qualitativa, que recorreu a um_focus-group

constituido por cinco maes apoiadas por uma ELI da regiao Norte de Portugal.

Globalmente, este estudo permitiu concluir que as familias consideram obter
beneficios pelo facto de serem apoiadas pela ELI, em trés grandes dominios:
desenvolvimento e promoc¢ao de competéncias na familia, desenvolvimento da crianca e
bem-estar e qualidade de vida. Contudo, as familias participantes neste estudo referiram
igualmente um conjunto de opinides, dificuldades, preocupacdes e constrangimentos
ocorridos, durante o processo de apoio, nomeadamente a necessidade de mais apoios
diferenciados e especializados, a necessidade de mais participagao dos pais nas decisoes
sobre o tipo de apoio que é prestado a crianga, a auséncia de relagdes de apoio com outros
pais de criancas com NE semelhantes, a periodicidade do apoio da ELI ser insuficiente e

o elevado tempo de espera na obtencao de apoio por parte da ELI.

Os resultados desta investigacao contribuem para o conhecimento e reflexao
acerca dos beneficios da IP para as familias portuguesas, bem como para a organizacao e

estruturacgao dos apoios prestados nesta area.

Palavras-Chave: Intervencao Precoce; Beneficios; Familias; Criangas com

Necessidades Especiais
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ABSTRACT

Early Intervention (EI) for children with Special Needs (SN) and their families was
(re)established as a national commitment with the publication of Decree-Law no.
281/2009 so it is imperative to question what impact EI had on the lives of families

involved.

Many studies are referred to throughout this research when it comes to describing
the benefits that families obtain through their participation in EI (Bailey, Hebbeler,
Scarborough, Spiker, & Mallik, 2004a; Bailey, Scarborough, Hebbeler, Spiker, & Mallik,
2004b; Dunst, 2002, 2015; Leite & Pereira, 2013; McConnell ¢f al., 1998; Pereira, 2009;
Pereira & Serrano, 2014; Wilson, 2005). Consequently, this research, entitled Benefits of
Early Intervention: Perspective of portuguese families, consists of two studies whose purpose 1s to
identify, analyze and understand the benefits of EI to families supported in mainland

Portugal.

Study 1, of quantitative, descriptive and inferential nature, presents a sample
consisting of 999 families of children with SN supported by the Local Intervention Teams

(LIT), aged between 6 months and 6 years, in mainland Portugal. Its objectives are:

1) To adapt and validate, for Portuguese families, the Inventory of the Benefits
of EI (Leite & Pereira, 2013);

2) To characterize the families participating in the study from a
socio-demographic point of view;

3) To characterize and identify the benefits of EI for families;

4) To analyze the influence of the personal and socio-demographic variables, and

characterization of the support in the benefits obtained by the families in the

EL

The results obtained allow us to conclude that families perceive benefits in EI,
namely in the development of skills in children and in the family, control/ co-responsibility
and knowledge/information, and that parents' education and profession have statistical

influence on families” perception when it comes to these benefits.

Study 2 appears after the first one in order to understand specific aspects regarding

the benefits obtained by the families through their participation in EI. Therefore, the
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purpose of this case study is to identify, analyze and understand the benefits of EI for

families supported by a LIT in the northern part of Portugal.

The research intended to answer the following research questions: What is the
influence of EI on the lives of families with children with SN? What benefits stem from

the fact that these families with SN children participate in EI?

This is a qualitative research that used a focus group of five mothers supported by

a LIT from the Northern region of Portugal.

Opverall, this study found that families consider benefits from being supported by
LIT in three main areas: development and promotion of family skills, child development
and well-being and quality of life. However, the families participating in this study also
referred to a set of opinions, difficulties, concerns and constraints that occurred during
the support process, namely the need for more differentiated and specialized support, the
need for more parental involvement in decisions about the type of support given to the
child, lack of supportive relationships with other parents of children with similar SN, the

insufficient frequency of LIT support, and the long waiting time for LIT support.

The results of this research contribute to the knowledge and reflection about the
benefits of EI for Portuguese families as well as for the organization and structuring of the

support provided in this area.

Keywords: Early Intervention; Benefits; Families; Children with Special Needs
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INTRODUCAO

INTRODUCAO

As praticas sugeridas pela investigacao, na area da Intervencao Precoce (IP),
desafiam constantemente os profissionais a desenvolver um apoio centrado na familia,
ecoldgico e transdisciplinar (Bailey & Bruder, 2005). A aplicacdo destas abordagens nas
praticas das equipas de IP conduzirda a resultados mais qualificados para as familias
apoiadas (Aytch, Cryer, Bailey, & Selz, 1999; Bailey, Raspa, & Fox, 2012). Assim,
torna-se importante reconhecer que trabalhar com criangas pequenas sem envolver os
seus pais ¢ contraproducente e ineficaz (Bailey, Hebbeler, Olmsted, Raspa, & Bruder,

2008).

Atualmente, em Portugal, assiste-se a uma mudanca de organizagdo e
funcionamento dos apoios prestados pelas equipas de IP, enquadrada pela publicacao do
Decreto-Lei n.” 281/2009, de 6 de Outubro, que tem como principal objetivo a criacao
de um Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI). Assim, ¢ razoavel
questionar se a [P em Portugal vive de acordo com a sua inerente intencao centrada na

familia e se resulta em beneficios para as familias (Aytch et al., 1999; Bailey et al., 2012).

As orientagoes mais recentes desenvolvidas no Centro de Resultados da Primeira
Infancia sugerem que a satisfagdo nao deve ser considerada um desfecho familiar (Bailey
& Bruder, 2005). A satisfagdo das familias ¢ um aspeto da prestagao de apoios que foi
amplamente utilizada para documentar os resultados da IP (Bailey & Bruder, 2005).
Embora os dados relativos a satisfacao das familias possam fornecer informacoes uteis as
equipas de IP, foram levantadas questoes tanto conceptuais como metodologicas sobre a
medicao e uso de dados sobre satisfacao (McNaughton, 1994). Por exemplo, as medidas
de satisfacdo captam dados sobre se as familias gostam dos apoios que recebem e nao
sobre o impacto e os beneficios desses mesmos apoios (R. McWilliam et al., 1995). Para
além disso, as avaliacGes da satisfagao das familias revelam quase sempre resultados muito

positivos, independentemente da qualidade do apoio (McNaughton, 1994).

Durante muitos anos, a avaliacao da satisfacao das familias foi utilizada para
avaliar os apoios de IP. Em contraste, a medicao dos resultados reais para as familias que
participam na IP encontra-se, ainda, numa fase embrionaria, pois existem poucos estudos
que demonstrem os resultados obtidos pelas familias (Bailey, Bruder, Hebbeler ¢t al.,

2006b).
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Um resultado familiar é um beneficio que a familia obtém do apoio recebido
(Bailey, Bruder, Hebbeler, ¢t al., 2006b; Bailey et al., 2008; Bailey et al., 2012). Segundo
Bailey et al. (2012), a compreensao, promocao e medi¢ao dos resultados para familias de
criancas com Necessidades Especiais (NE) tém sido relativamente ignorados. Esta
afirmagao estende-se a realidade portuguesa, onde sao escassos os estudos sobre os
resultados da IP para as familias apoiadas. Para além disso, a documentacao de resultados
concretos para as familias ¢ fundamental para justificar despesas publicas alocadas para
as equipas de IP (Bailey, Aytch, Odom, Symons, & Wolery, 1999; Shonkoff & Phillips,
2000). Deste modo, ¢ imperativo questionar se a IP faz uma diferenca positiva na vida
das familias portuguesas. Uma das formas de tentar responder a esta questao ¢ a andlise

e medicao dos beneficios que a familia perceciona receber na IP.

A literatura na area da IP considera e apresenta numerosos estudos onde estao
referenciados os diferentes beneficios que as familias obtém pelo facto de serem apoiadas
na [P (Campbell, Cawthon, Keenan, Lyons, & Schrager, 1998; Dunst, 2015; Krauss,
1997; Leite & Pereira, 2013; McConnell e al., 1998; Park, A. Turnbull, & H. Turnbull,
2002; A. Turnbull, Turbiville, & H. Turnbull, 2000). Habitualmente, os estudos referem
trés grandes areas de influéncia nas familias: o conhecimento e a informacao; o

desenvolvimento de competéncias; o bem-estar e a qualidade de vida.

Bailey, Bruder, Hebbeler ¢t al. (2006b) propéem cinco resultados familiares
consequentes do apoio da IP: a familia compreende os pontos fortes, as capacidades, e as
NE da crianca; a familia conhece os seus direitos e defende-os eficazmente para os seus
filhos; as familias ajudam as suas criancas a desenvolverem-se e a aprenderem; as familias
possuem sistemas de apoio; e, as familias tém acesso aos servicos, apoios e atividades

desejados na sua comunidade.

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

provavelmente estas teriam beneficios de valor acrescido.

No sentido de cumprir o importante imperativo que se impoe relativamente a
avaliacdo da eficacia da IP e fundamentando-nos nos pressupostos definidos pelo Early
Childhood Outcomes Center (Bailey, Bruder, & Hebbeler, 2006a) e por Bailey, Bruder,

Hebbeler et al. (2006b), pretendemos, neste estudo de investigagao, dar um contributo
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para a compreensao dos beneficios resultantes do apoio para as familias apoiadas pela IP

em Portugal continental.

Poderao existir variagoes nos beneficios resultantes da participacao 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 organizagdes que prestam
apoios (Neal, 2007). A natureza da individualizacao do apoio concebido para ser sensivel
as qualidades unicas, preocupacoes e prioridades das familias, esta no cerne da IP e da
sua filosofia centrada na familia. Portanto, as familias nao compartilham,
necessariamente, os 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). Assim, sdo necessarios estudos que oferecam informacdes sobre
os fatores que influenciam os resultados da IP para as familias (Neal, 2007), sendo a

presente investigagado um contributo na obtencao destas respostas.

Bailey et al. (2012) referem que a investigacao na IP, na sua maioria, apenas tem
demonstrado que as familias estdo satisfeitas com os apoios, mas nao tem evidenciado
quais os resultados que as familias consideram obter pelo facto de estarem a ser apoiadas
pela IP, sugerindo que os beneficios familiares s3o indicadores necessarios para a

averiguagao da eficacia dos apoios.

Num relatorio abrangente de opg¢oes e questodes sobre a avaliacao da IP, a medicao
dos resultados foi recomendada em duas fases: a primeira deve incluir o conhecimento, a
capacitacao, a interacao entre pais e filhos e o apoio; a segunda deveria acompanhar a
experiéncia dos pais no processo de transicao e o impacto dos apoios (Campbell e al.,

1998).

Nenhum servico escapa a necessidade de demonstrar/comprovar a eficacia do seu
trabalho (Bailey, Bruder, Hebbeler ez al., 2006b; Krauss, 1997). A medi¢ao de resultados
e prova da eficacia torna-se um processo particularmente desafiador quando se trata de
familias que tém uma crianca com NE (Epley et al., 2011), uma vez que a documentacao
dos beneficios para a crianca ¢ insuficiente nesta avaliacao (Bailey, Bruder, Hebbeler et
al., 2006b; Krauss, 1997). Surge entao este estudo que proporcionara um conjunto de
dados que poderao contribuir para o conhecimento acerca dos beneficios da IP para as
familias apoiadas em Portugal continental. Estes dados sao fundamentais na organizacao

e estruturacao dos apoios na IP, uma vez que permitem adequar as praticas dos
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profissionais as preocupagoes e prioridades das familias, com criangas com NE, apoiadas

pelas equipas de IP.

Organizacio e conteudos do estudo

O trabalho de investigacao que apresentamos, intitulado Beneficios da Intervengdo
Precoce: Perspetiva de familas portuguesas, esta organizado em cinco capitulos, um de

fundamentagao teodrica e os restantes quatro da componente empirica.

No primeiro capitulo, que subdividimos em trés subcapitulos, abordamos o
enquadramento teérico e a revisao da literatura, através da apresentacao da evolugao
historica e conceptual da IP em Portugal continental, da analise do Decreto-Lei n.°

28172009, de 6 de Outubro, do Modelo de Desenvolvimento Sistémico de Guralnick

(2005), das praticas recomendadas em IP e dos beneficios da IP para as familias.

O 1° subcapitulo descreve o Sistema Nacional de Intervencdao Precoce em
Portugal Continental 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.

No 2° subcapitulo, sao apresentadas algumas praticas recomendadas em IP
destacando, nessa analise, as componentes contextos, familia, equipa e colaboragao,

recordando que as mesmas devem ser perspetivadas de um modo holistico.

No 3 subcapitulo, sao expostos diversos estudos acerca dos beneficios para as
familias apoiadas em IP, abordando os indicadores importantes que permitem
fundamentar os beneficios, nomeadamente o conhecimento/informacdao, o

desenvolvimento de competéncias e o bem-estar e a qualidade de vida da familia.

No segundo capitulo, intitulado Estudo 1, inicia-se a componente empirica e

encontra-se subdividido em quatro subcapitulos.

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

investigacao.
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O 2° subcapitulo ¢ dedicado ao desenho do estudo, em que se aprofunda todo o
processo de adaptacao do instrumento bem como dos procedimentos envolvidos na

recolha dos dados.

No 3% subcapitulo, é apresentada a amostra do estudo, procedendo a sua

caracterizacao, tendo e conta as variaveis independentes deste estudo.

No 4° subcapitulo procedemos a apresentacao e analise dos resultados obtidos.
Num primeiro momento, descrevemos a estrutura fatorial e a consisténcia interna da
escala, através da analise fatorial dos itens identificando os fatores ou dimensdes que
melhor organizam e descrevem os beneficios da IP. Num segundo momento, procedemos
a analise descritiva dos resultados nos itens. Num terceiro momento, realizamos a
verificacao das hipoteses e procedemos a discussao dos resultados tendo em conta as
hipéteses formuladas e relacionando-os com alguns estudos de investigacao na area dos

beneficios da IP para as familias.
O terceiro capitulo, Estudo 2, esta subdividido em trés subcapitulos.

O 1° subcapitulo descreve e fundamenta a metodologia de investigacao utilizada
neste estudo, descrevendo a metodologia qualitativa, o estudo de caso e focus-group como
mstrumento de recolha de dados. Sao também apresentados a questao de investigacao e

os objetivos do estudo.

O 2° subcapitulo ¢ dedicado ao desenho do estudo, em que se apresenta a
caracterizacao e organizacao do instrumento de recolha de dados, os procedimentos

envolvidos na recolha dos dados e os métodos de analise e tratamento dos dados.

No 37 subcapitulo, sao apresentados, interpretados e discutidos os dados obtidos

neste estudo.

No quarto e ultimo capitulo, apresentam-se as conclusoes gerais de cada um dos
estudos, algumas consideragdes sobre as suas limitacdes, bem como uma analise das
convergéncias e divergéncias entre os dois estudos realizados. Termina-se com algumas
propostas de futuras investigacdes na area da IP e com as possiveis implicacoes politicas e

praticas desta investigagao no campo da IP.

19






I CAPITULO — ENQUADRAMENTO TEORICO

I CAPITULO - ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1 Evolucio historica e conceptual da Intervengcao Precoce em

Portugal continental

Em Portugal continental, assiste-se a uma mudanga significativa na organizagao e
funcionamento dos apoios da IP. Atualmente, a IP ¢ idealmente prestada através de uma
equipa transdisciplinar, que desenvolve um Plano Individual de Intervencao Precoce
(PIIP), em conjunto com as familias, sendo que estas tém um envolvimento ativo em todas
as fases do processo de IP. Estes aspetos sao consonantes com as praticas recomendadas
em IP por organizacGes internacionais e com evidéncias cientificas nesta area (J.

Fernandes, 2016; Leite & Pereira, 2013; Pereira & Serrano, 2014).

Com o intuito de uma melhor percecao e conhecimento da realidade da IP em
Portugal continental, apresenta-se a sua evolugao histérica, nomeadamente a mudanca
de perspetiva do apoio prestado, bem como a legislagio que fundamentava, e

fundamenta, o trabalho com as criancas com NE e suas familias.

Desde a década de 1970, o cuidado prestado a criangas com problemas no
desenvolvimento progrediu, em Portugal continental, com a criacao de centros de
atendimento especializados e de associacoes nao governamentais, que se concentraram
em responder a necessidades de grupos especificos de criancas ou pessoas com NE, como
Paralisia Cerebral (PC) ou Incapacidade Intelectual (Franco, Melo, Santos, Apolonio, &
Amaral, 2017). Um exemplo ¢ o programa de IP para criancas com PC, no centro de PC

de Lisboa (Serrano, Mas, Canadas, & Giné, 2017).

Tegethof (2007) identifica os anos 80 como marco de reconhecimento do
surgimento da IP, em Portugal. Para outros autores (A. Pinto ¢t al., 2009), nao se pode
falar de programas de IP antes dos anos 80. Durante a década de 1980, com o apoio da
Direcao de Servicos de Orientagao e Intervencao Psicologica - DESOIP (antigo Centro
de Observacao e Orientacao Médico-Pedagogico - COOMP e posteriormente Centro de
Estudos e Apoio a Crianca e a Familia (CEACY)), em Lisboa, um programa de IP Portage
foi implementado e difundido; este envolveu a tradugao e uso dos materiais do programa
Portage com criancas pequenas com NE e suas familias, como parte de um programa de

IP domiciliario. Conforme A. Pinto et al. (2009), o desenvolvimento da IP, em Portugal,
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deve-se, em parte, a este programa, uma vez que continha alguns aspetos inovadores, dos
quais se destaca: o contexto do apoio - domiciliario, a visao da familia enquanto
“parceira” de intervencao, a colaboracao interdisciplinar e inter-servigos e, por ultimo, a
formacao continua e supervisao aos profissionais. Nao desconsiderando o mérito inegavel
deste programa, Serrano et al. (2017) salientam que este era centrado na crianca e estava

desarticulado com outros servigos, pelo que prestava um apoio fragmentado.

No final da década de 1980, emergiu, em Portugal, uma panodplia de apoios e de
servicos. No entanto, estes apresentavam uma grande variabilidade, relativamente ao
quadro conceptual, ao modelo de prestacao de apoios, a populagao-alvo, aos objetivos, a
avaliagao de resultados, ao nivel de envolvimento da familia, a intensidade e duragao dos

apoios (Serrano & Boavida, 2011).

Posteriormente, surgiram mais alternativas de apoio para criangas com idade
inferior a seis anos, que refletiam, ja, um esforco para articular diferentes areas,
nomeadamente a saide, a educacdo e a seguranca social (Franco et al., 2017), como
também uma mudanca de estrutura conceptual, desprendendo-se gradualmente de uma
perspetiva centrada na crianca (Serrano & Boavida, 2011; Serrano et al., 2017). Embora
sem qualquer lei que sustentasse a IP em Portugal, e ndo desvalorizando a importancia
de um bom quadro legal, Serrano e Boavida (2011) consideram os anos 90 como os mais
produtivos para a IP, em Portugal. Destacam, ainda, o valor da formacgao dos

profissionais, como o fator mais importante associado a eficacia dos apoios de IP.

Parte dessa evolucao foi desencadeada pela implementacao de um programa de
IP baseado na comunidade em Coimbra — o PIIP, localizado na regido central do pais
(Boavida, Espe-Sherwindt, & Borges, 2000). Este projeto abrangeu todo o distrito de
Coimbra e teve como objetivo fornecer apoios integrados, individualizados e abrangentes
a criancas com idades compreendidas entre os 0 e os 3 anos e, posteriormente, entre os 0
e 0s 5 anos com, ou em risco de NE e suas familias, usando recursos formais e informais
ja disponiveis na comunidade e criando um esforgo colaborativo, envolvendo a saade, a
educagao e os servigos sociais (J. Fernandes, 2016; Serrano & Boavida, 2011; Serrano ez

al., 2017).

O Projeto de Coimbra foi o primeiro programa de IP, em Portugal, coordenado
e multidisciplinar, que envolveu cuidados de satde, educacao e servigos sociais, utilizando

os recursos existentes na comunidade (Boavida et al., 2000; J. Fernandes, 2016). Os pais
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que participaram nesse projeto valorizaram as caracteristicas da sua relacdo com o
profissional de IP (Cruz, Fontes, & Carvalho, 2003). A implementacdao do Projeto de
Coimbra representa o ponto de partida de um processo, sem retorno, de desenvolvimento
da IP em Portugal (J. Fernandes, 2016; Serrano & Boavida, 2011), pelo que o seu sucesso

foi precursor na criagao da primeira legislacao sobre IP em Portugal (Serrano et al., 2017).

A primeira legislacao que regulou a IP, em Portugal, o Despacho Conjunto n.”
891799 de 1999, baseou-se no quadro conceptual do Projeto de Coimbra (Serrano &
Boavida, 2011), e apoiava as respostas existentes que se organizavam com base numa
abordagem terapéutica tradicional, com apoios especializados pouco articulados, focados
no problema e na crianca e descentrados, muitas vezes, do contexto natural da crianca
(Franco et al., 2017). No entanto, esta legislacao conteve uma mudanca importante, uma
vez que reconheceu a importancia do apoio a familia e do papel da familia na planificacao
de apoios de IP baseados na comunidade. Para além do enfoque dado ao papel da familia,
esta legislacao reforcou que a IP ¢ multidisciplinar e interinstitucional, e que deve prestar
apoio as criangas com NE, desde o nascimento até aos 6 anos, bem como as suas familias.
Para tal, considera a necessidade de um plano de intervenc¢ao individualizado, que deve
ser elaborado e implementado de acordo com os principios de uma abordagem centrada

da familia (Serrano & Boavida, 2011; Serrano et al., 2017).

Contudo, esta legislacao apenas foi bem-sucedida na prestacao de apoios de IP,
em algumas zonas de Portugal, nomeadamente na regiao Centro e Alentejo (norte do
Algarve e sul de Lisboa) (A. Pinto ez al., 2009; A. Pinto et al., 2012; Tegethof, 2007), nao
tendo sido tdo bem-sucedida noutras zonas, devido a falta de envolvimento das
autoridades politicas regionais (Serrano & Boavida, 2011; Serrano et al., 2017). Conforme
Serrano et al. (2017), isto é, em parte, justificado pelo facto de o Despacho Conjunto,
emitido pelo governo, nao ter poder nem impacto suficientes para expandir a IP, ao

contrario do que acontece com uma lei pablica, aprovada pelo Parlamento.

A publicacdao deste Despacho Conjunto constituiu-se, entdo, como um marco
fundamental na IP em Portugal (Franco et al., 2017; Serrano & Boavida, 2011) e
impulsionou, juntamente com uma campanha de advocacia e sensibilizacao que envolveu
pais, profissionais, e docentes universitarios (Serrano et al, 2017), a criacado e
implementagao de um sistema nacional. Ap6s um longo processo de revisao, em outubro

de 2009, foi aprovada, no Parlamento, a nova legislacao (Decreto-Lei n.” 281/2009) que
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rege a IP, que criou o SNIPI e forneceu as ferramentas necessarias para a sua
implementagao em todo o territério nacional e nao apenas em algumas regioes. Esta nova
legislacao preservou os principios do despacho anterior, mas reforgou o papel dos servigos
de satde na detecao e encaminhamento precoces de criancas com NE ou em risco
(ambiental e/ou bioldgico) de atraso no seu desenvolvimento, bem como a importancia

da familia em todo o processo de IP (Franco et al., 2017; Serrano & Boavida, 2011).

Atualmente, em Portugal continental, a IP esta regulamentada pelo Decreto-Lei
n.” 281/2009, de 6 de Outubro. A IP esta definida, nesse Decreto-Lei, como um conjunto
de medidas de apoio integrado centrado na crianca e na sua familia, e destina-se a
criancas entre os 0 e os 6 anos, com NE ou em risco de atraso no desenvolvimento, bem

como as suas familias.

O facto de se tratar de um Decreto-Lei, e ndao apenas de um Despacho Conjunto,
aumenta o seu impacto na prestagao obrigatoria de apoios de IP a todas as criancas e suas

familias, elegiveis para o SNIPI (Serrano & Boavida, 2011).

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, nao podem ser atendidas por um tanico servico isolado, mas em colaboracao.
Coloca ainda em pratica a ideia apresentada por R. Gallagher e Serrano (2002), que
defendem que uma prestacdao de apoios colaborativa e inter-relacional qualificada deve

incluir servigos das areas da satde, da educagao e da agao social.

O SNIPI funciona por articulacao das estruturas representativas de trés
ministérios, nomeadamente do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saitde e da
Educagao, em colaboracao direta com as familias (Decreto-Lei n.” 281/2009). Esta
caracteristica fundamental, parceria tripartida, bem como o facto de ser um modelo

baseado na comunidade, confere a IP, em Portugal, um carater inovador (Franco et al.,

2017).

Pode afirmar-se que o SNIPI apresenta uma organizagao vertical, estando no topo
a Comissao Nacional do SNIPI, que ¢ responsavel por assegurar a articulagdao das acoes
desenvolvidas ao nivel de cada Ministério. Compreende, ainda, cinco subcomissoes de
coordenacao regionais (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve). Estas

subcomissdes devem apoiar a Comissao de Coordenacao e proceder a recolha e
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atualizacao continua de informacao disponivel e ao registo das necessidades da sua area
de intervengao. Compete, ainda, as subcomissdes, transmitir as suas orientagoes aos
profissionais que integram as equipas de IP na Infincia (artigo 6°). Estas equipas
denominam-se de Equipas Locais de Intervencao (ELI) e sdo constituidas por profissionais
de diferentes areas disciplinares, nomeadamente educadores de infancia, psicologos,
técnicos de servigo social, médicos, enfermeiros e terapeutas, provenientes dos trés
ministérios envolvidos (Franco et al., 2017; Pereira & Oliveira, 2017; Pereira & Serrano,

2014).

Sao estas equipas que desenvolvem atividades ao nivel local e que estabelecem um
contacto mais direto com as familias, no contexto de suas vidas diarias, e com a
comunidade (Franco et al., 2017). Compete as ELI identificar as criancas e suas familias
imediatamente elegiveis para o SNIPI, uma vez que todas as criangas, desde o nascimento
até aos 6 anos de idade, com problemas de desenvolvimento ou em risco (ambiental e/ou
biolégico), sio elegiveis para apoios de IP. E, igualmente, responsabilidade das ELI,
assegurar a vigilancia as criangas em situacao de risco e suas familias, e encaminhar, para
outro tipo de apoios, as criancas e familias nao elegiveis, mas com necessidades de apoio

social (Decreto-Lei n.” 281/2009).

A necessidade de elaborar e executar um PIIP também é uma caracteristica
central desta nova legislacao portuguesa (Decreto-Lei n.” 281/2009). Este plano deve ser
desenvolvido e implementado, de acordo com uma filosofia centrada na familia, e deve
englobar a articulacao de diversos elementos (Pereira & Oliveira, 2017; Pereira &
Serrano, 2014; Serrano & Boavida, 2011). E um processo continuo de tomada de
decisdes, que deve ser operacionalizado de modo a destacar a familia como o

elemento-chave para a eficacia dos apoios de IP (Pereira & Oliveira, 2017).

As ELI tém, como principal objetivo, potenciar o desenvolvimento e a inclusao
das criangas até aos 6 anos de idade. Nessa altura, as criancas transitam para a
escolaridade obrigatoria e ¢ esperado que obtenham maior sucesso pelo facto de terem

beneficiado de apoio de IP (Franco et al., 2017).

Com a publicacao deste decreto-lei, definiu-se, pela primeira vez, em Portugal,
um tipo de organizacao e metodologia de trabalho em IP: um sistema organizacional

baseado na comunidade, uma metodologia de intervencao centrada na familia, baseada
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nas capacidades e no funcionamento dos diversos contextos de vida da crianga (Franco et

al., 2017).

Embora o decreto-lei tenha sido publicado em 2009, e apesar dos esforcos para
rapidamente se constituirem as ELI, apenas em setembro de 2011, este comecou a ser
parcialmente implementado (A. Pinto et al., 2012). Este sistema organizacional encontrou
algumas dificuldades de implementacgao, a nivel nacional, mas tem vindo a amadurecer,
estando atualmente em vigor em todo o pais, com poucas discrepancias na cobertura e

até mesmo no modo de operacao (Franco et al., 2017).

P. Fernandes, Serrano, e Barba (2016) destacam alguns constrangimentos na
operacionalizacao deste modelo, nomeadamente alguma resisténcia por parte das
equipas, divergéncias politicas, e caréncia de sistematizagao. Deste modo, e dado que
Portugal ¢ um pais com recursos limitados e que se encontra, atualmente, em situagao de
crise econoémica, Serrano e Boavida (2011) sugerem que a forma mais realista de prestar
apoios de IP ¢ através da valorizacao dos recursos humanos e materiais ja existentes na
comunidade e da articulacao entre institui¢oes e profissionais. Contudo, e apesar desta
mudanga legislativa representar novos desafios para as familias e para os profissionais, a
IP, desde o 1nicio deste novo milénio, conquistou um interesse crescente, havendo, por
parte de todos os intervenientes, uma consciéncia maior acerca da mudanca significativa
de paradigma que ocorreu em Portugal. Este facto traduz-se num impacto mais
significativo na prestagao de boas praticas de IP do que o causado pela propria legislagao

(Serrano & Boavida, 2011).

Embora a IP tenha sido alvo de grandes mudancas, desenvolvimentos e evolugoes,
durante mais de duas décadas, existem ainda aspetos que necessitam de ser aperfeigoados,
nomeadamente: aumentar o envolvimento das familias, redefinir a formacao dos
profissionais, de acordo com os resultados desejados e manter a qualidade dos apoios da

IP (Serrano & Boavida, 2011).
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O Sistema Nacional de Intervengao Precoce em Portugal continental, a luz
do Decreto-Lei n.” 28172009, de 6 de Outubro, e do Modelo de

Desenvolvimento Sistémico de Guralnick (2005)

Por se considerar que a estrutura organizacional proposta pelo Modelo de
Desenvolvimento Sistémico de Guralnick (2001, 2005, 2017) é consentanea com as
propostas apresentadas no Decreto-Lei n.” 281/2009, considerou-se importante
analisd-la, cruzando-a com os contributos e diretrizes definidos neste Decreto-Lei. Com
esta analise, pretendemos refletir sobre algumas interfaces que poderao contribuir para a
operacionalizacao do Decreto-Lei n.” 281/2009, a luz de um modelo de desenvolvimento

sistémico para a IP.

Guralnick (2001, 2005, 2017) 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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Figura 1 — Modelo de desenvolvimento sistémico para a Intervengdo Precoce (Adaptado de Guralnick, 2017, p. 29)
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O Modelo de Desenvolvimento Sistémico de Guralnick (2001, 2005, 2017) ¢é
baseado numa abordagem centrada na familia, que procura promover o melhor ambiente
possivel de desenvolvimento para a crianca. Esta assente na premissa de que as relagdes
e interacoes da crianga com os pais, familia alargada, e outros elementos significativos,
influenciam e promovem o desenvolvimento social e cognitivo da crianca. Para além dos
padroes de interacao familiares, o modelo reconhece a importancia dos recursos da

familia na promogao do desenvolvimento da crianca (Guralnick, 2005, 2011, 2017).

Este modelo, que inclui uma estrutura organizacional e os principios
correspondentes, capazes de orientar praticas reais em IP, contempla um conjunto de

componentes, que passaremos a descrever.

Despiste e referenciacao

O despiste de alteracoes no desenvolvimento é um processo de recolha de dados,
cujo principal objetivo ¢ identificar as criangas que possam estar em risco de problemas
de desenvolvimento, e que beneficiariam com os apoios da IP. Este despiste revela-se de
extrema importancia, uma vez que podera ter um elevado impacto na minimizagao das
dificuldades das criangas e na criagao e otimizacao de oportunidades de desenvolvimento

(Gilliam, Meisels, & Mayes, 2005).

A detecao de problemas no desenvolvimento da crianca é um processo que,
embora complexo, assume uma grande importancia na determinacao do percurso futuro
da crianca. Esta complexidade deve-se a um conjunto de fatores, nomeadamente: a
dificuldade em integrar os servigos da saude, da educacao, e os servicos 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. Deste modo, ¢ fundamental
que os apoios da comunidade, quer formais, quer informais, comuniquem entre si, para
que as criangas que necessitam e beneficiariam de IP sejam identificadas e referenciadas,

o mais precocemente possivel (Guralnick, 2005, 2011).

Neste sentido, e com o objetivo de diluir esta dificuldade, o Decreto-Lei n.”
281/2009 (artigo 5°) salienta que ¢ da responsabilidade do Ministério da Satde garantir

a detecao, sinalizagao e acionamento do processo de IP na infancia (Franco et al., 2017).
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Idealmente, os cuidados de satide primarios em consultas de satde infantil devem realizar
um rastreio universal e identificar alteragdes no desenvolvimento da crianca, bem como
reconhecer os fatores de risco biolégicos e ambientais que possam influenciar o
desenvolvimento infantil (J. Fernandes, 2016). Contudo, qualquer pessoa (incluindo a
familia) ou servi¢o pode encaminhar uma crianga para a ELI. Para facilitar o processo, a
luz do Decreto-Lei n.” 281/2009, o SNIPI definiu critérios de elegibilidade das criangas
e respetivas familias para apoio. Porém, A. Pinto ez al. (2012) alertam para a auséncia de
diretrizes especificas sobre procedimentos e medidas a serem utilizados no despiste e na
avaliacao do desenvolvimento da crianga, pelo que a referenciacao para a ELI depende,
fortemente, do julgamento individual da pessoa que efetua o despiste e a posterior
referenciacao. J. Fernandes (2016) refere ainda que o atraso do inicio do processo de 1P
deve-se, por um lado, a ineficacia na identificagdo atempada de criancas que
beneficiariam de IP pelos Cuidados de Saude Primarios e, por outro lado, a excessiva

demora no atendimento em consultas de desenvolvimento

Vigilancia

As criancgas que nao sao elegiveis, ou que levantam algumas dtavidas relativamente
a possivels fatores de risco, devem permanecer sob vigilancia peridédica do sistema
(Guralnick, 2005). Este aspeto enquadra-se no carater preventivo da IP que, para ser
eficaz, deve assentar numa combinagao 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 prevenc¢ao (Borkowski, Smith, & Akai, 2007).

Feldman (2004) afirma que o niimero de criangas em risco (principalmente por
situacoes de pobreza) estd a aumentar, pelo que o carater preventivo da IP vai estar em
realce neste novo milénio. Concomitantemente, Serrano e Bento (2004) realcam a
importancia a componente da vigilancia ao referirem que o nimero de pais de risco

apoiados tem vindo a aumentar.

O Decreto-Let n.” 28172009 (artigo 7°) vem ao encontro desta proposta de
monitorizacao, na medida em que define que é funcao das ELI garantir a vigilancia as
criancas e suas familias, quando nao sao elegiveis, mas requerem observacoes periodicas,

devido a natureza dos seus fatores de risco. Contudo, A. Pinto ¢t al. (2012) referem a nao
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existéncia, em Portugal, de protocolos que auxiliem os profissionais das ELI na
identificagdo de fatores de risco, reforcando, assim, a necessidade de protocolos ou

diretrizes especificas sobre o formato e a frequéncia do programa de vigilancia.

Ponto de acesso ao sistema de servigos

Esta componente operacionaliza o local de iniciacao do processo de IP, e evita
alguns constrangimentos que se relacionam com a fragmentagao e dispersao dos apoios,
e com a dificuldade, quer na acessibilidade a esses mesmos apoios, quer na obtengao da

informacao necessaria.

E de extrema importancia existir um ponto de acesso a IP, para garantir a rececao

das referenciacoes e o seguimento do processo em tempo util (C. Hill & Childress, 2015).

Harbin (2005) refere que existem seis aspetos a considerar no Ponto de Acesso ao
sistema de servigos, designadamente: 1) identificacao precoce — expressa a identificagao
das criancas e suas familias o mais precocemente possivel; 2) melhoria na acessibilidade —
diz respeito ao providenciar informagao e suportes, para que, tanto os pais, Como 0s
profissionais, possam aceder facilmente ao sistema de apoios; 3) entrada atempada —
reporta-se ao encaminhamento aos pontos de acesso, num curto espago de tempo,
garantindo o acesso rapido a recursos, o que, por um lado, contribui para a redugao da
frustragao dos pais e, por outro lado, aumenta a probabilidade de progresso da crianga;
4) acesso pleno — remete para o encaminhamento das criangas e das suas familias para o
conjunto complexo de recursos, para os quais sao elegiveis, e que vao atender as suas
necessidades de recursos ao nivel pessoal, da saide e da educacdo; J)
consciencializagao/informacao as familias — aumento do conhecimento das familias sobre
como “navegar” no sistema de apoios e sobre o proprio acesso aos servigos, recursos e
oportunidades disponiveis; 6) melhoria da satisfacio das familias — aumenta a sua

satisfacao e reduz as frustragoes.

As ELI podem ser consideradas como o ponto de acesso ao SNIPI, uma vez que
¢ da sua responsabilidade reunir e gerir as informacOes relacionadas com as
referenciacoes, com a elegibilidade e com as vigilancias. No entanto, as iniciativas de
divulgacdo nao tém sido suficientes, pelo que as comunidades ainda desconhecem a

existéncia dos apoios de IP (A. Pinto et al., 2012).
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No que diz respeito as sedes (locais de acesso), o Decreto-Lei n.” 281/2009 (artigo
7°) refere que as ELI podem encontrar-se sediadas em centros de satde, em instalacoes
atribuidas pela comissao de coordenacdo regional de educagdo ou em Instituicoes

Particulares de Solidariedade Social (IPSS), convencionadas para o efeito.

Menciona, ainda, que compete ao Ministério da Satde assegurar a detecao, a
sinalizacao e o acionamento do processo de IP, pelo que a area profissional da satde ¢é o
ponto de acesso a IP, para muitas criancas e familias. Contudo, A. Pinto et al. (2012)
alertam para o facto de muitas criancas com fatores de risco sociocultural nao terem
acesso a I[P, o que pode ser justificado pela auséncia de diretrizes técnicas especificas sobre
a prestacao de apoios, para estas criangas, bem como pelo facto de o desenvolvimento de

programas de intervencao preventiva nao estar previsto no quadro legal em vigor.

Avaliagao interdisciplinar

A avaliacdo interdisciplinar das criangas que entram no sistema de IP é um
processo de recolha de informacdes, e ¢ a base necessaria para a elaboragao de um plano
de intervengao (Bruder, 2005; McConnell & Rahn, 2016; Serrano & Pereira, 2011;
Taylor, 1993; Wolraich, Gurwitch, Bruder, & Knight, 2005). Para além de ser a base para
definir apoios para a crianca e a sua familia, a avaliagdo também tem, como objetivos,
identificar criancas que podem beneficiar de IP e monitorizar e avaliar o plano de
intervencao ao longo do tempo (J. Fernandes, 2016; McConnel & Rahn, 2016). Este
processo exige o contributo de varias especialidades e tem varios objetivos,
nomeadamente: tracar um perfil desenvolvimental, estabelecer um diagnéstico, dar
informacoes sobre a etiologia, elaborar recomendagdes gerais para a IP, identificar as
necessidades da crianca, as preocupacoes da familia e as suas prioridades relacionadas
com o desenvolvimento da crianca, e determinar a natureza e extensao dos apoios de 1P
necessarios para satisfazer as necessidades da crianga e da sua familia (C. Hill & Childress,

2015; Taylor, 1993; Wolraich et al., 2005).

Numa perspetiva centrada na familia, e de acordo com P. McWilliam (2003b), sao
dois os principais objetivos da avaliagao da crianga. O primeiro objetivo refere-se a
recolha de informacao, com enfoque nas preocupagoes e prioridades da familia, em vez

de obter unicamente a informacdo que os profissionais pensam ser necessaria para
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determinar os apoios adequados a crianca. Muitas familias desejam obter informacoes
sobre os seus filhos, como por exemplo, o motivo dos atrasos ou diferencas apresentadas
pelas suas criangas, as estratégias que podem utilizar para promover o seu
desenvolvimento, entre outros. Posto isto, ¢ de extrema importancia possibilitar aos pais
o acesso a informacao, durante o processo de avaliacao. No entanto, s6 ¢ possivel fornecer
informacdes aos pais se, antes de serem realizadas as avaliagoes, forem recolhidas as suas

preocupacoes e prioridades.

O segundo objetivo foca a importancia de dar informagao a familia sobre a sua
crianca, nao s6 acerca das preocupacOes Iniciais, como também acerca de outras
dificuldades identificadas pelos profissionais que passaram despercebidas aos pais até ao
momento da avaliacao. A equipa deve, portanto, dar essa informacao aos pais, de forma
a capacita-los para que tomem as decisoes que consideram mais adequadas para o seu

filho.

Relativamente a esta questao da avaliagao, o Decreto-Lei n.” 281/2009 refere que
¢ da responsabilidade da Comissao de Coordenagao do SNIPI definir instrumentos de
avaliacdo (artigo 6°) e ¢ da responsabilidade das ELI identificar as criangas e familias
elegiveis para o SNIPI, bem como avaliar periodicamente criancas e familias que nao sao
imediatamente elegiveis (artigo 7°). Para além disso, menciona ainda que o PIIP consiste,
entre outros aspetos, na avaliagdo da crianca no seu contexto familiar, e que nele deve
constar, para além de outras questoes, a periodicidade da realizacao das avalia¢oes (artigo
8°). No entanto, o Decreto-Lei n.” 281/2009 nao clarifica os moldes em que a avaliagao
deve ocorrer, pelo que, tal como verificado por alguma investigacao realizada em
Portugal sobre os momentos de avaliacao da crianga, verifica-se uma variabilidade nas
praticas implementadas pelas ELI, tanto na planificacdo e na conducao da avaliacao,

como na partilha dos resultados (Couto, 2014; Magalhaes, 2012; Mendes, 2010).

Por exemplo, em alguns casos, ha uma planificagao da avaliagao, durante a qual
as familias tiveram oportunidade de escolher o dia, hora e local para a realizacao da
avaliagdo, mas, em outros casos, nao ocorre essa planificacao da avaliagao com a familia,
pelo que esta tltima nao ¢ auscultada, em relagao as suas preferéncias, no que diz respeito
a conducao da avaliagdo. Relativamente a condugdao da avaliacao, existe também
variabilidade em relacdo ao local e aos elementos intervenientes. Em alguns casos, a

avaliagdo da crianga ocorre no seu contexto educativo e, noutros casos, no Centro de
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Saude (sede da ELI), podendo ser realizada por um ou por varios profissionais. No que
diz respeito a partilha dos resultados, habitualmente, ha um relatério escrito que é
fornecido a familia e, em alguns casos, ha partilha de informacao com a entidade, ou
pessoa, que efetivou a referenciacao da crianga (Couto, 2014; Magalhaes, 2012; Mendes,

2010).

Elegibilidade para o sistema

As questoes relacionadas com a elegibilidade, o financiamento dos apoios e a
operacionalizacao de um modelo colaborativo inter-servigos sao referenciadas, por R.
Gallagher e Serrano (2002), como aspetos que dificultam o funcionamento das equipas

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 (Bairrao
& I. Almeida, 2003; Danaher, Shackelford, & Harbin, 2004) e as criancas que, embora
nao tenham nenhum diagnostico clinico definido, beneficiariam muito com a prestacao

de apoios de IP (La Paro, Olsen, & Pianta, 2002).

Os programas de IP devem contemplar as criancas em risco, sendo esta opiniao
consensual tanto para pais, como para profissionais e para responsaveis pelas diferentes
politicas. A IP é, claramente, uma necessidade para estas criancas e suas familias, e a
intervencao deve ser centrada nas preocupacoes 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, tendo por base uma

estrutura sistémica. S6 desta forma se garante a eficacia dos apoios (Bailey, 1997; Dunst,

Bruder, & Espe-Sherwindt, 2014; Espe-Sherwindt, 2008; Guralnick, 2017; Pereira, 2002).

Enquanto a IP tinha apenas como base legislativa o Despacho Conjunto n.”
891799, os casos de risco estabelecido eram os que predominantemente usufruiam de
apoios ao nivel da IP, em detrimento dos casos de risco biologico e ambiental (Bairrao &
I. Almeida, 2003). Este estrangulamento nos critérios de elegibilidade, em Portugal
continental, é claramente atenuado com o Decreto-Lei n.” 281/2009. Uma das vantagens

deste Decreto-Lei prende-se com a definicao clara de critérios de elegibilidade para
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prestagao de apoios de IP, resolvendo uma dificuldade sentida por parte das equipas,

desde ha muito tempo.

Embora os critérios de elegibilidade tenham sido claramente definidos e aferidos
pelo SNIPI, a sua implementacdo pode ser afetada por diversos fatores, nomeadamente:
o conhecimento acerca da politica de elegibilidade por parte de quem a implementa e a
formacao e experiéncia na avaliacao de desenvolvimento, que pode tornar uma crianca

elegivel (Danaher et al., 2004).

Avaliacao de potenciais fatores de risco e de proteciao

A IP deve valorizar a existéncia de possiveis relagdes entre provaveis fatores de
risco e de protecao, relacionados quer com as caracteristicas da crianga, quer com as
caracteristicas da familia, uma vez que o desenvolvimento da crianca ¢ influenciado pelos

padroes de interacao familiar (Guralnick, 2011, 2017; Sarimski, 1996).

Por sua vez, Guralnick (2005, 2011, 2017) defende que a avaliagao de potenciais
fatores de risco e de protecao ¢ a chave para apoiar as familias e capacita-las a criarem
padroes familiares de interacao adequados. Sublinha, ainda, que determinar as suas
necessidades de informagao, compreender as relagdes interpessoais e familiares, as suas
necessidades de recursos, as suas capacidades parentais, bem como obter informagdes
sobre as caracteristicas familiares relevantes, ¢ uma tarefa, por um lado, complexa mas,
por outro lado, desafiante para o profissional de IP. O autor afirma que, se esta avaliacao

nao 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 participagdo esta comprometida,
devido a fatores parentais ou contextuais, o que podera reduzir as suas oportunidades de

desenvolvimento.

Os critérios de elegibilidade definidos pelo SNIPI incluem as criancas entre os 0 e
os 6 anos e as suas familias, que manifestam altera¢des nas funcdes ou estruturas do corpo,
limitando o seu normal desenvolvimento e a sua participacdo, assim como as que estao
em risco de atraso de desenvolvimento, pela presenca de condi¢oes biologicas,

psicoafectivas ou ambientais. Integra, também, outros fatores que nao poderiamos deixar
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de mencionar, as preocupagoes acentuadas, expressas por algum prestador de cuidados,
relativamente ao desenvolvimento da crianca, ao estilo parental ou interacao

mae/pai-crianga.

Definida a elegibilidade da crianca, a ELI comeca a desenvolver o PIIP em
conjunto com a sua familia. £ um processo duplo, que deve incluir, por um lado, a
avaliagao da crianga e, por outro lado, uma descricao das medidas e acoes que precisam

de ser implementadas.

A avaliacao deve concentrar-se nas necessidades e recursos da crianca e da sua
familia, e o PIIP deve incluir informacgoes sobre as alteragdes necessarias no meio
ambiente, para facilitar o potencial de desenvolvimento da crianca. Contudo, algumas
contradi¢gdes conceptuais sao evidentes, ja que o PIIP exige que as ELI descrevam as
criangas exclusivamente com base nos dominios de desenvolvimento, mas as diretrizes
recomendam que as ELI descrevam as redes, as preocupacdes e as prioridades de apoio
formal e informal das familias. Para além das contradi¢oes conceptuais ja refletidas na
estrutura do PIIP, as ELI ndo tém nenhum protocolo que as oriente na identificagao dos
fatores de risco e de protecao familiares, e das caracteristicas familiares que podem

comprometer padroes 6timos de interacdo entre a familia e a crianca (A. Pinto et al., 2012).

O Modelo proposto por Guralnick, tal como o Decreto-Lei n.” 281/2009, valoriza
uma pratica preventiva, ao providenciar, também, uma resposta as criancas em risco de
atraso de desenvolvimento, e ndao apenas aquelas que ja apresentam atraso no

desenvolvimento ou uma condigao especifica identificada que causa esse atraso.

Porém, considerando que a avaliagdo dos potenciais fatores de risco e de protecao
¢ um componente central do Modelo de Desenvolvimento Sistémico, torna-se
fundamental refletir sobre estas questoes, pois esta avaliacao pode comprometer todos os

componentes subsequentes do processo de IP (Guralnick, 2017; A. Pinto et al., 2012).

Desenvolvimento e implementacio do programa de IP

O Modelo de Desenvolvimento Sistémico para a IP defende que, proporcionando
as familias os apoios necessarios, e as informacgoes que promovam padrdes de interagao
familiares adequados, melhorar-se-4 o desenvolvimento das criangas (Guralnick, 2011,

2017; Spiker, Hebbeler, & Mallik, 2005).
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A familia e os profissionais devem, juntos, elaborar um plano de intervengao,
especificando apoios e recursos, redes de apoio sociais, informagdo e servicos,
cuidadosamente adaptado para os fatores de risco e de protegao identificados
anteriormente. Este plano deve ser desenvolvido num esfor¢o para minimizar o stresse
sobre os padrdes de interacao da familia, e respeitar as rotinas familiares, bem como
maximizar a participagdo ativa da familia (Guralnick, 2005, 2011, 2017; C. Hill &
Childress, 2015; Raver & Childress, 2015b). 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 (Dunst, 2017; C. Hill & Childress, 2015; Spiker et al., 2005).

Para além de outros aspetos, o Decreto-Lei n.” 281/2009 obriga a contemplacao
de alguns aspetos no PIIP, dos quais destacamos a identificagdo dos recursos, das
necessidades da crianca e da sua familia, e dos apoios a prestar (artigo 8°). Refere, ainda,
que as ELI devem identificar necessidades e recursos das comunidades, dinamizando

redes formais e informais de apoio social (artigo 7°).

Monitorizacio e avaliacao dos resultados

Para assegurar a eficacia de qualquer sistema de IP, sao necessarias uma série de
abordagens bem desenhadas de monitorizacdo e de avaliagdo. Esta avaliacdo deve
contemplar a avaliacao do progresso da crianca, averiguar a necessidade de alteracoes
dos apoios, determinar quando ¢ necessario reavaliar fatores de risco e de protecao, e
decidir quando (re)avaliagdes transdisciplinares sao necessarias (Guralnick, 2005; C. Hill

& Childress, 2015).

Um modelo de monitorizacao e de avaliacao fornece um quadro em que, segundo
Wartfield e Hauser-Cram (2005), questdes importantes podem ser investigadas, como, por
exemplo, os efeitos dos apoios de IP, o seu valor para os pais, e as suas redes para recursos
da comunidade ou outros sistemas de apoio. Conforme os mesmos autores, as avaliacoes
de IP podem proporcionar uma perspetiva mais abrangente sobre a eficacia da prestagao
de apoios, reconhecendo que as criancas e suas familias fazem parte de varios sistemas
inter-relacionados, que incluem nao s6 os contextos imediatos em que os apoios de IP sao

prestados (como por exemplo, o domicilio, o jardim-de-infancia (JI)), como também os
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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 Decreto-Lei n.” 281/2009, de 6 de outubro,
define que ¢é da responsabilidade da comissao de coordenacao do SNIPI definir
mstrumentos de avaliacao e procedimentos necessarios a exequibilidade dos PIIPs (artigo
6°), e salienta que um dos aspetos que deverd constar no PIIP ¢é a indicacao da
periodicidade da realizagdo das avaliagoes, realizadas junto das criangas e das familias

(artigo 8°).

Planifica¢io da transicao

O dltimo componente do Modelo de Desenvolvimento Sistémico para a IP diz
respeito a planificacdo da transi¢cao que, de acordo com o Decreto-Lei n.” 281/2009, de
6 de outubro, ¢ da responsabilidade das ELI. Estas devem garantir, para cada crianca,
processos de transicao adequados para outros programas, apoios ou contextos educativos

(artigo 7°).

Os resultados da investigacdo indicam que a colaboracao inter-servicos é um

elemento critico para o sucesso da transi¢ao (Wischnowski, Fowler, & McCollum, 2000).

A transicao ¢ um processo bidirecional, que envolve uma estreita colaboracao
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
decisao sobre os apoios para a crianca. Este processo comeg¢a muito antes de a crianca
Integrar outro sistema de apoios, e estende-se até depois de a crianca se ter envolvido em
novos servicos. Requer, também, um acompanhamento e apoio continuos pelo mediador
de caso e outros elementos da equipa, para garantir o seu sucesso. A planificacao da
transigao e as praticas empregues na mesma sao essenciais para o seu sucesso, devendo
incluir a troca de informacao dos participantes, e a identificacdo dos recursos,
necessidades e opgdes de apoios (Bruder, 2012; Hanson, 2005; C. Hill & Childress, 2015).
Como se pode observar na figura 2, o processo de transicao deve ser perspetivado tendo
em conta as caracteristicas e experiéncias pessoais da crianga, da familia e dos
profissionais envolvidos, as relacoes entre os diferentes participantes, as atividades, os

procedimentos e 0s apoios necessarios.
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Caracteristicas pessoais

Relagdes Processo de Apoios

transicao

Procedimentos

Figura 2 - Processo de transicdo (Hanson, 2005)

Harbin, Rous, Peeler, Schuster, e McCormick (2007) acrescentam, ainda, que o
conhecimento sobre os resultados da transi¢ao pode, por um lado, levar a que as familias
compreendam o processo, criem expectativas, e solicitem o tipo de apoios que precisam
para alcancar estes resultados e, por outro lado, facilitar o processo de transicao dos seus

filhos.

A figura 3 foi construida pelos investigadores da Natwnal Early Childhood Transition
Center (NEC'TC), e inclui os fatores ou elementos organizacionais essenciais no processo
de transi¢ao ao nivel local, isto ¢, o sistema integrado de apoios, 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 preparacao dos filhos e familias para transicdes suaves (resultados imediatos); 2) a
adaptacao dos filhos e familias ao novo ambiente (resultados a curto prazo); e 3) o
subsequente empenho e envolvimento da familia no programa da crianga e o 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

preparacao, como da adaptacdo das criangas, como das suas familias.
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RESULTADOS RESULTADOS RESULTADOS
IMEDIATOS A CURTO PRAZO A LONGO PRAZO

Preparacdo Adaptagao Envolvimento

da da da

Familia Familia Familia

. Politicas dos programas de Politicas dos programas de
Sistema

partida chegada
Integrado

de Servigos

Preparagdo Adaptagdo Sucesso

da da escolar da

Crianga Crianga Crianga

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

O Decreto-Lei n.” 281/2009 valoriza a transicao, e clarifica alguns aspetos,
nomeadamente ao responsabilizar as ELI por assegurar processos de transicado para
outros programas, apolios ou contextos educativos, para cada crianga apoiada (artigo 7°);
na obrigatoriedade da definicao das medidas, acGes e procedimentos a desenvolver, para
assegurar um processo adequado de transicao no PIIP; e na necessidade de articulagao
do PIIP com o Programa Educativo Individual (PEI), quando as criancas transitam para
o JI ou para a escola basica do 1° ciclo (artigo 8°). De modo a clarificar a operacionalizagao
da articulagao do PIIP com o PEI, a Comissao de Coordenacao do SNIPI disponibilizou,
a todas as ELI, um documento de Orientagao Técnica, a 15 de junho de 2015. Nele,
constam esclarecimentos sobre os documentos PIIP e PEI, e sobre o modo de articulagao

entre estes.

Desta forma, um quadro solido de transicdo conceptual pode melhorar as
numerosas transicoes vividas pelas criancas e pelas suas familias, reforcando, assim, o

sucesso escolar da crianca.
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Reportando-nos, agora, exclusivamente ao Decreto-Lei n.” 281/2009, de 6 de
outubro, e ap6s uma analise nao s6 académica, mas também pratica, visto a autora ser
membro de uma ELI, é 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 articulagdo das trés estruturas
representativas dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e da
Educagao (Serrano & Boavida, 2011), o que possibilita que o apoio nao seja
exclusivamente dirigido as criancas, mas também as suas familias. De acordo com o artigo
4°, um dos objetivos do SNIPI ¢ “detectar e sinalizar todas as criangas com risco de
alteragdes ou alteracoes nas funcoes e estruturas do corpo ou risco grave de atraso de

desenvolvimento”, o que favorece o acesso das criangas e suas familias aos apoios.

O artigo 8° ¢ dedicado ao PIIP, mas o Decreto-Lei n.” 281/2009 menciona, varias
vezes, a importancia e obrigatoriedade da elaboracao desse plano, o que nos parece ser
uma grande vantagem, visto esse documento ser fundamental na aplicabilidade das
praticas centradas na familia, praticas essas recomendadas na IP (Serrano & Boavida,

2011).

A participagao da familia no processo de IP ¢ mencionada, com frequéncia, ao
longo do Decreto-Lei, o que constitui um ponto positivo do mesmo, pois vem ao encontro

das praticas recomendadas em IP (Pereira & Serrano, 2014).

A estrutura do SNIPI parece-nos, também, um aspeto positivo, uma vez que se
encontra estruturado verticalmente, estando no topo a comissao de coordenagao, abaixo
as subcomissoes regionais e, na base, as ELI, estando bem definidos os deveres de cada

uma das estruturas (Serrano & Boavida, 2011).

Realga-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 (artigo 2°). Quanto a esta questao, destacam-se

algumas vantagens, nomeadamente as de se considerar elegiveis as criangas em risco
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biolbgico e ambiental (Serrano & Boavida, 2011), bem como a colocagao sob vigilancia
das criangas, e suas familias, que, embora nao imediatamente elegiveis, requerem
avaliagoes perioddicas, devido a natureza dos seus fatores de risco e a probabilidade de

evolucao, transparecendo aqui o carater preventivo da IP.

Por dltimo, este Decreto-Lei n.” 281/2009 da enfoque a importancia da
mobilizacao de todos os recursos disponiveis na comunidade, no ambito de uma politica
de integracao social moderna e justa, o que também nos parece ser um ponto positivo a
realcar, dado que varios autores defendem que a IP deve promover a integracao e
coordenacao de apoios e de recursos (Bruder, 2005, 2012; Dunst, 2005; Dunst & Bruder,
2002; Guralnick, 2005, 2011; Tegethof, 2007).

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

outubro, tinha uma expressao 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 ELI, o que leva a que algumas equipas ndo integrem areas das terapias
necessarias ao atendimento das necessidades das criancas e suas familias. Para além deste
constrangimento relativo a constituicao das equipas, A. Pinto ef al. (2012) referem que ¢é
necessario definir, a nivel nacional, regras especificas e critérios, no recrutamento dos
docentes que integram as ELI, e que aqueles devem incluir a formagao graduada e

pos-graduada em IP e a experiéncia profissional na area.

Numa visao mais pessoal, como resultado da dinamica das reunides de equipa e
com as familias, o PIIP nao contempla a palavra «familia» ou «familiar», o que pode
favorecer a nao inclusao de objetivos direcionados para a familia, neste plano de
intervencao. Na mesma perspetiva, Serrano e Boavida (2011) realcam, igualmente, que
esta legislacao se encontra desfasada do ideal, no que diz respeito ao envolvimento da

familia. Contudo, os profissionais e as familias estdo conscientes da mudanga de
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paradigma, reconhecendo a importancia e promovendo a participacao da familia, no

processo de IP.

Para além disso, o Decreto-Lei n.” 281/2009 refere a multidisciplinaridade das
equipas (artigos 5° e 6°), quando a investigacao tem vindo a demonstrar que o modelo de
equipa mais adequado em IP ¢ o transdisciplinar. R. Gallagher e Serrano (2002) definem
sistemas eficazes, como aqueles que sdo capazes de atender atempadamente as
necessidades individuais, e que fornecem as familias um acesso facil a todos os apoios do
sistema; esse trabalho serd facilitado se existir, apenas, um tnico ponto de contacto (Allen,
2007; R. Gallagher & Serrano, 2002). Contudo, o Decreto-Lei n.” 281/2009 nao faz
nenhuma referéncia a existéncia, definicao e fungdes do mediador de caso. Também nao
existem, no decreto-lei, referéncias a intervencao nos contextos naturais onde a crianca
esta 1inserida, embora a investigacdo tenha demonstrado as suas vantagens,
nomeadamente ao nivel do desenvolvimento da crianca, do seu envolvimento e da
generalizacdo das suas aprendizagens (Council on Community Pediatrics, 2009; DiLauro,
2012; Hoffman, 2016; Ingoélfsdottir, Egilson, & Traustadoéttir, 2017; Keilty, 2008;
McGinty & Justice, 2006; R. McWilliam, 1996a; Salazar, 2012; Supplee & Adirim, 2012),
da capacitacao e participacao da familia na intervencao (Dunst ez al., 2014; Judge, 1997,
Sweet & Appelbaum, 2004) e da qualidade de vida da familia (Bhopti, Brown, & Lentin,
2016).

O Decreto-Lei n.” 281/2009 (artigo 6°) define que é da responsabilidade das
subcomissoes de coordenagao regionais integrar nacleos de supervisao técnica, e planear,
organizar e articular a acdao desenvolvida com as ELI e esses ntcleos, mas nao especifica
o papel e o funcionamento desses mesmos nucleos. Deste modo, A. Pinto et al. (2012)
sugerem que ¢ imperativo diferenciar a supervisao técnica das fun¢des administrativas e
de coordenacao, e que a mesma deve ser providenciada por profissionais com experiéncia

e formagao reconhecida em IP.

Por ultimo, e ndo menos importante, existe uma sobreposicao legislativa, relativa
as criangas entre os 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 educacgao especial. Assim, é necessario reunir esforcos para

que todas as criancas, entre o nascimento e os seis anos de idade, e suas familias, sejam
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apoiadas por equipas transdisciplinares, de acordo com uma abordagem integrada,

baseada na comunidade e centrada na familia (A. Pinto et al., 2012).

Finalmente, e numa perspetiva mais global, a publicagdo do Decreto-Lei n.”
281/2009, de 6 de outubro, veio substituir o Despacho Conjunto n.” 891/99, de 19 de
Outubro, colmatando intmeras lacunas, e dando uma base legislativa solida a IP.
Referimos que, no entanto, sempre foi defendida, e dada a devida importancia, a IP, por
se considerar que sao varios os beneficios que este modelo de intervencao traz as criancas
e suas familias. Seguidamente, pretendemos aprofundar esta tematica, expondo as
praticas recomendadas em IP, por se evidenciar que sao estas que conduzem a mais

beneficios para as familias apoiadas.

1.2 Praticas recomendadas em Intervencio Precoce

A definicao de praticas recomendadas em IP ¢ orientada pela intengao de
identificar praticas que resultam em apoios de qualidade e, portanto, que tém um impacto
positivo nos resultados obtidos nas criancas e nas suas familias (Sandall, McLean, Santos,

& Smith, 2000).

Estas praticas recomendadas regem a prestacao de apoios de IP, destacando-se,
nestas praticas, a abordagem centrada na familia, o trabalho em equipa e os contextos

naturais e inclusivos (Bruder, 2010).

As praticas recomendadas em IP baseiam-se nos seguintes valores fundamentais:
o respeito por todas as criancas e suas familias; o providenciar apoios de alta qualidade,
abrangentes, coordenados e centrados na familia; e, o direito de todas as criancas
participarem ativamente e de forma significativa com as suas familias e nas suas

comunidades (Sandall ez al., 2000).

Segundo Epley, Summers, e A. Turnbull (2010) as conceptualizacdes atuais das
praticas centradas na familia baseiam-se num conjunto de caracteristicas-chave que
defendem: a familia como unidade de atencao da IP, a valorizagdo e o respeito pelas
competéncias e escolhas da familia, a importancia de parcerias colaborativas entre a

familia e os profissionais e, por dltimo, a individualiza¢do do apoio a familia.
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As praticas centradas na familia tém como principal pressuposto que as criancas
nao podem ser apoiadas isoladamente das suas familias, pelo que os apoios da IP nao
podem ser prestados sem considerar o contexto familiar. Assim, pode definir-se praticas
centradas na familia como a intervengao baseada num conjunto de crencas, principios,
valores e praticas que apoiam e reforcam a capacidade da familia para melhorar e
promover a aprendizagem e o desenvolvimento da crianca (Bailey ez al., 2012; Dalmau et
al., 2017; Dunst, 2002). Estas praticas englobam os recursos e os apolos necessarios para
que as familias tenham o tempo, a energia, o conhecimento e as competéncias necessarias
para que consigam proporcionar oportunidades de aprendizagem e criar experiéncias

promotoras do desenvolvimento da crianca (Trivette & Dunst, 2000).

Trivette e Dunst (2000) referem quatro categorias de praticas centradas na
familia, nomeadamente: a) responsabilidade compartilhada e colaboragao; b)
fortalecimento do funcionamento familiar; c) praticas individualizadas e flexiveis, e d)

praticas baseadas nas competéncias.

A categoria responsabilidade compartilhada e colaboracao defende a partilha de

responsabilidades e o trabalho colaborativo entre as familias e os profissionais, sendo o
tipo de interacoes que estabelecem, e a partilha de informacdes entre ambas as partes
fundamentais na defini¢do em conjunto de objetivos e resultados. Neste trabalho de total
colaboracdo, 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 informagao (Dunst, 2002; 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 confianga nas familias e que fortalecam aspetos positivos
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 praticas devem promover a
melhoria das competéncias das familias para que estas tenham tempo para se dedicarem

a sua vida familiar, a familia alargada e aos seus amigos (Trivette & Dunst, 2000).

A categoria praticas individualizadas e flexiveis ressalva que, independentemente

das crencas e opinioes das familias sobre os recursos e apoios que sao importantes e sobre

a intensidade, frequéncia e modo de implementagao da intervencao, os profissionais
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devem tratar as familias com dignidade e respeito (Division for Early Childhood (DEC),
2014; Dunst, 2002; Trivette & Dunst, 2000). As praticas de intervencao 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 preocupagoes.
Os autores alertam ainda para a importancia de os profissionais terem alguma cautela ao
fazer suposi¢oes, nomeadamente que as familias tém crencas e valores similares a outras
familias e até aos proprios profissionais. Salientam também que as praticas devem

direcionar-se para a minimizacao do stresse das familias (Trivette & Dunst, 2000).

Por dltimo, a categoria praticas baseadas nas competéncias defende que para

obter os melhores resultados possiveis, a intervencgao deve ter como base as competéncias
da crianga e da sua familia. Para a promocao do desenvolvimento, a intervencao deve
nao s6 identificar, como também usar capacidades, talentos, competéncias, interesses,
potenciais, aspiracoes, sonhos, entre outros, das criangas e suas familias, sendo este tipo

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

Perspetivando a potencializacao da qualidade dos apoios de IP prestados as
familias bem como a minimizacao das discrepancias entre a teoria e a pratica, a Division
Sor Early Childhood of the Council for Exceptional Children (DEC) propods aos profissionais um
conjunto de principios e praticas para a IP, baseados na evidéncia, com o objetivo de
potenciar a aprendizagem e promover o desenvolvimento das criancas com NE. Tendo
por base uma panoéplia de revisoes da literatura em IP, a participacao de peritos na area
e a experiéncia pratica, sao destacados sete dominios destinados aos profissionais que
contactam diretamente com as criangas e suas familias, nomeadamente: avaliagao,

contextos, familia, instrugao, interagao, equipa e colaboragao e transicao (DEC, 2014).

Por se considerar que as propostas apresentadas pela DEC (2014) tém o potencial
para promover beneficios de valor acrescido para as familias apoiadas em IP,
considerou-se importante, nesta fase, analisa-las destacando as componentes contextos,
familia, equipa e colaboracao, recordando que as mesmas devem ser perspetivadas de um

modo holistico.
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Contextos

Sao varios os contextos onde as criangas com NE aprendem, brincam, interagem
com adultos e com pares, nomeadamente em casa, no JI, na vizinhanca, nas atividades

de animacao e de apoio a familia, entre outros (DEC, 2014).

As praticas nos contextos referem-se aos aspetos que as familias e os profissionais
podem intencionalmente alterar no espago, no material (brinquedos, livros, entre outros),
nos equipamentos, nas rotinas e nas atividades, de modo a apoiar a aprendizagem da

crianca nos dominios do desenvolvimento (DEC, 2014).

As praticas nos contextos sugeridas pela DEC (2014) abrangem o contexto fisico
(espago, equipamentos e materiais), o confexto social (interacées com pares, Irmaos, outros
membros da familia) e o contexto temporal (sequéncia e duracao das rotinas e atividades).
Sao uteis ndo s6 para potenciar o acesso da crianca a oportunidades de aprendizagem
como também para garantir a sua seguranca. As questdes relativas ao contexto estao
iextricavelmente interligadas as familias e as suas criangas que tém ou estao em risco de
ter NE, pelo que os profissionais devem ter esta premissa presente nas suas intervengoes,
pois a implementacdo destas praticas pode promover o desenvolvimento e a saude em

geral da crianga.

No quadro 1, pode consultar-se as praticas sugeridas para este dominio pela DEC

(2014).

Quadro 1 - Prdticas Recomendadas em IP no Dominio dos Contextos (Adaptado de DEC, 2014, p. 8)

Para promover o acesso e a participacdo da crianga em experiéncias de
aprendizagem, os profissionais devem:

- prestar apoio nos contextos naturais, durante as atividades e rotinas diarias.

- trabalhar com a familia e outros adultos para modificar e adaptar os contextos
fisico, social e temporal.

- trabalhar com a familia e outros adultos para identificar as necessidades de

tecnologia de apoio, adquiri-las ou crid-las.

Este dominio real¢a a importancia da IP nos contextos naturais da crianga, uma

vez que um dos principios inerentes a IP diz respeito a maximizacao da inclusao e da
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participagao da crianga e da sua familia nos seus contextos naturais e nas atividades do

dia-a-dia (Guralnick, 2005).

Os apoios de IP devem ser prestados nas rotinas diarias e em contextos naturais
que podem incluir a casa da crianga ou outros ambientes onde a crianga se encontra com
frequéncia (Dalmau et al., 2017; Ely, Gullifor, & Hollinshead, 2017; R. McWilliam, 2016;
Paul & Roth, 2011). Assim, torna-se importante selecionar maltiplos contextos naturais
para a prestacao de apoios de IP. A escolha e selegdo devem ser realizadas com base nas

preocupagoes e preferéncias da familia (Paul & Roth, 2011).

Uma vez que ¢ preconizado que todas as fases do processo de IP devem ocorrer
no ambiente natural da crianca, os profissionais devem familiarizar-se com o(s)
contexto(s), com as rotinas e com os interesses diarios da familia e devem, também,
perceber as necessidades da crianca dentro das suas rotinas familiares (Anthony, 2014;

Dalmau et al., 2017; Paul & Roth, 2011).

A TP deve promover a comunicacdo, a participagao e o desenvolvimento das
criancas. Para efetuar mudangas no desenvolvimento da crianca, o profissional de IP deve
centrar-se nas interacoes dos cuidadores com as mesmas, nas rotinas diarias (Brown &
Woods, 2015; Woods, Wilcox, Friedman, & Murch, 2011). Para tal, o profissional de IP
deve fornecer estratégias, materiais e equipamentos a implementar nas rotinas e contextos
da crianca, da sua familia e/ou de outros cuidadores, de modo a facilitar e aumentar as
interagodes entre ambos e promover a participacao e a aprendizagem da crianga (Anthony,
2014; Woods et al., 2011). As estratégias de intervencdo para as rotinas devem ser
discutidas entre os profissionais e as familias e devem usar as competéncias, as preferéncias
e as necessidades adaptativas da crianca (Ely ez al., 2017). Assim, a IP coloca a necessidade
de analisar o que a crianca faz diariamente e com quem, para poder entdo ajudar a
desenvolver ao maximo as suas capacidades nas suas atividades diarias (Dalmau et al.,

2017).

Uma vez que os contextos naturais incentivam a participacao independente da
crianca em situacoes de comunicacao (Paul & Roth, 2011), ¢ fundamental que os
profissionais se consciencializem da necessidade de mudanga de paradigma, de
intervencoes centradas na crianga para um modelo de prestacao de apoios onde o
profissional se concentra no fortalecimento das trocas de comunicacao cuidador-crianga

e reconhece a centralidade das interagoes cuidador-crianca (Woods et al., 2011).
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As rotinas diarias como lavar as maos, dobrar roupas, ler o correio ou brincar com
brinquedos favoritos contém oportunidades de desenvolvimento para as criangas que
ocorrem naturalmente, permitem que os cuidadores interajam com as criancgas e apoiem
o seu sucesso, oferecendo pratica significativa as criancas (Woods ez al., 2011). Portanto,
as situacoes que as familias criam, incluindo como elas falam e leem para os seus filhos,
como elas brincam com eles e como eles sdao ensinados tém uma influéncia poderosa sobre
o desenvolvimento e aprendizagem da crianca (R. McWilliam, 2016). No entanto, ndo é
sO nas rotinas ou atividades planeadas que o desenvolvimento se proporciona. Situacoes
como um toque de campainha ou um passaro que passa pela janela oferecem
oportunidades para que as criancas comentem, compartilhem atencao e fagam pedidos
ao cuidador, transformando-se em o6timas oportunidades de comunicagao e interagao

(Woods et al., 2011).

Assim, ¢ importante que os cuidadores compreendam como ¢ que as criancas
aprendem, para que possam tomar decisoes sobre quando e onde praticar as estratégias
delineadas com o profissional, ao longo do dia, de modo a apoiar a aprendizagem da
crianca (Woods et al., 2011). As visitas domiciliarias serdo uteis nesse sentido, uma vez
que, nas mesmas, as familias adquirem funcoes de envolvimento direto com o
desenvolvimento dos seus filhos, transmitindo as suas preocupacoes diarias ao profissional
de referéncia (mediador de caso) e tomando decisdes sobre a rotina e os momentos
apropriados para implementar as estratégias delineadas em conjunto (Dalmau et al.,

2017).

Assim, os objetivos de intervencao terao qualidade e serdao uteis desde que sejam
adequados e enquadrados nas rotinas das familias e/ou de outros cuidadores. A eficacia
dos apoios prestados e, intrinsecamente, dos objetivos de intervencao é potencialmente
superior quando os mesmos sao trabalhados nas rotinas diarias por cuidadores naturais,
aproveitando as oportunidades naturais de aprendizagem (Anthony, 2014; Brown &
Woods, 2015; Dalmau et al., 2017; Dunst, Hamby, Trivette, Raab & Bruder, 2000; R.
McWilliam, 2016; Paul & Roth, 2011; Woods et al., 2011). Estas oportunidades naturais
de aprendizagem e desenvolvimento surgem no quotidiano, abarcam um leque
diversificado de experiéncias e acontecimentos e oferecem as criangas momentos para
que possam, por um lado, praticar e reforcar aptiddes ja adquiridas como também, por
outro lado, aprender e desenvolver novas competéncias (Dunst, Raab, Trivette, &

Swanson, 2012).
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A intervencdo prestada nos contextos naturais apresenta um conjunto de
beneficios, nomeadamente: expande a participagao das criancas, ¢ apreciada tanto pelas
criancas como pelas familias, revela-se eficiente e eficaz para ambas e conduz a melhores
resultados nas criangas e nas familias. Para além disso, as intervengoes em contextos
naturais promovem o empowerment e a participacao da familia, tornando a familia mais
capaz de responder as necessidades do seu filho e de promover o seu desenvolvimento nas
rotinas e atividades diarias (Brown & Woods, 2015; Dalmau ez al., 2017; Dunst et al., 2014;
Fitzgerald, Ryan, & Fitzgerald, 2015; Tapia-Gutiérrez, Palma-Mardones, &
Gonzalez-Parra, 2017; Woods et al., 2011).

Familia

A investigacao na area da IP ¢ unanime ao afirmar que as praticas centradas na
familia sao praticas recomendadas e validadas pela investigacao para o atendimento a
criancas com NE e suas familias, e que essas praticas estdo fortemente correlacionadas
com os beneficios obtidos na IP (Anthony, 2014; Dunst, 2015; Dunst, Hamby, &
Brookfield, 2007a; Dunst et al., 2007b; Ely et al., 2017; Epley et al., 2010; Espe-Sherwindt,
2008; Leite & Pereira, 2013; Mandak & Light, 2017; Pego, 2014; Pereira & Serrano,
2010, 2014; Tapia-Gutiérrez et al., 2017; Trivette & Dunst, 2000).

Relativamente ao dominio da familia, a DEC (2014) recomenda que as praticas
devem: promover a participagao ativa da familia nos processos de tomada de decisao
acerca dos seus filhos, nomeadamente na avaliagdo, na planificacao e na intervengao;
implementar planos de intervengao, que devem conter objetivos para a familia e para a
crianca bem como as redes de apoio e servicos para alcancgar esses mesmos objetivos; e
apoiar a familia na concretizagao dos objetivos. As praticas recomendadas no dominio da

familia podem ser consultadas no quadro 2.

49



I CAPITULO - ENQUADRAMENTO TEORICO

Quadro 2 - Prdticas Recomendadas em IP no Dominio da Familia (Adaptado de DEC, 2014, p. 9)

Os profissionais devem:

- construir relagdes de parceria com as familias, devendo ser sensiveis e
responsivos a diversidade cultural, linguistica e socioeconémica.

- fornecer informacao atualizada, compreensivel e imparcial, para que as
familias possam realizar escolhas e tomar decisdes informadas.

- ser responsivos ¢ implementar praticas que vao ao encontro das
preocupacoes, das prioridades, das alteragdes circunstanciais da vida das
familias e das necessidades e competéncias da crianca.

- trabalhar com as familias na cria¢do de objetivos e no desenvolvimento do
PIIP, de modo flexivel, individualizado e adaptado as preferéncias da familia.
- apoiar o funcionamento da familia, promover a confianca ¢ a competéncia
dos seus membros e fortalecer as relagdes entre estes ¢ a crianca.

- trabalhar com as familias na identificacao, acesso, € uso de apoios e recursos
formais e informais, para alcancar os objetivos identificados pela familia.

- ajudar a familia a conhecer ¢ a compreender os seus direitos.

As investigacoes atuais na area da IP destacam a necessidade de modelos que
permitam e promovam a participacgao ativa da familia (Tapia-Gutiérrez et al., 2017), uma
vez que ¢ com ela que as criancas passam a maioria do seu tempo (Bruder, 2000). Por
1ss0, as familias tém oportunidades de exercer uma forte influéncia no desenvolvimento

de competéncias da crianca (Bruder, 2000).

O principal foco da IP é entao a familia, pelo que os apoios da IP sao projetados
para reforcar a capacidade familiar no atendimento das necessidades de desenvolvimento

da sua crianca (Dalmau et al., 2017; Paul & Roth, 2011).

Num modelo centrado na familia, espera-se que os profissionais coloquem de lado
o seu papel de especialistas, para assumirem uma postura de colaboracao com a familia
(Bruder, 2000; Dalmau et al., 2017; Tomasello, Manning, & Dulmus, 2010). A visao do
profissional visto como “expert” e da familia como cliente nao se enquadra nas praticas
recomendadas em I[P, uma vez que ambos detém conhecimentos diferenciados, mas
importantes no conhecimento do perfil desenvolvimental da crianga (Bruder, 2000;
Tomasello et al., 2010). Assim, o objetivo do profissional de IP deve ser capacitar a familia,
de modo a torna-la mais autbnoma e menos dependente de profissionais (Bruder, 2000;

Dalmau et al., 2017; Tomasello et al., 2010). O apoio da IP, ao envolver e capacitar as
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familias, proporciona o aumento do conhecimento das familias sobre o desenvolvimento
da crianga e a competéncia dos pais na promocao do desenvolvimento dos seus filhos;
deste modo, as criancas tém oportunidade de serem apoiadas no seu desenvolvimento,

quando os profissionais nao estao presentes (Raver & Childress, 2015a; Zand et al., 2015).

As praticas centradas na familia preconizam também que os profissionais devem
oferecer as familias oportunidades de tomar decisdes significativas sobre os apoios de 1P
que recebem e devem envolver a familia na determinacao da direcao e foco da
intervencao (Ely et al., 2017; R. McWilliam, 2016; Paul & Roth, 2011). Contudo, também
¢ importante reconhecer que o grau de envolvimento da familia ¢ dinamico, podendo a
familia optar por ser o principal decisor na dire¢ao ou orienta¢ao do processo de IP (Paul

& Roth, 2011).

O apoio centrado na familia ¢ individualizado e deve fornecer um continuum de
opg¢odes com base em preferéncias culturais e pessoais, necessidades, prioridades e apoios
e recursos individuais da crianca e da familia (Dunst, 2017; Ely et al., 2017; Lietz & Geiger,
2017; Paul & Roth, 2011). As familias devem receber informacdes que apoiem a sua
capacidade parental e que facilitem a aprendizagem da crianga, sem lesar a autoconfianca
e as tradi¢oes culturais, religiosas ou familiares (Bruder, 2000). Porém, ¢é necessario que
os profissionais tenham em conta que as preferéncias das familias podem mudar ao longo
do tempo, pelo que os apoios da IP devem adaptar-se a mudanca das preocupagoes, das

preferéncias e das prioridades individuais de cada familia (Paul & Roth, 2011).

Os profissionais de IP precisam reconhecer nao s6 a sua propria perspetiva
cultural, como também a da familia, e como essas perspetivas podem influenciar as
percecoes e interacoes com os outros. Todavia, as pessoas dentro de qualquer cultura
apresentam uma série de perspetivas pelo que nao podem ser categorizadas com base na
pertenca a um grupo cultural particular. Sao diversos os fatores que podem influenciar as
interagoes da familia e o processo de tomada de decisao, nomeadamente as crencas sobre
a educacao de filhos, a disciplina, os papéis de autoridade, os estilos de comunicagao,
como também as opinides sobre as NE e as experiéncias passadas com outros profissionais
(Paul & Roth, 2011). A diversidade familiar e a natureza reciproca da relagao entre os
membros da familia e os profissionais de IP devem ser encaradas como uma forca

orientadora numa abordagem centrada na familia (Bruder, 2000).
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As escolhas da familia sao uma caracteristica-chave de um apoio centrado na
familia. Isto inclui a tomada de decisoes familiares, o controle da familia sobre apoios/
recursos e sobre as suas vidas e a colaboragao na identificacao de objetivos, praticas e
intervengoes (Epley et al., 2010). Assim, as praticas recomendadas abarcam a necessidade
de, por um lado, elaborar um plano de intervencao individualizado, construido com base
nas preocupagoes e prioridades dos membros da familia e, por outro lado, desenvolver o
mesmo através da corresponsabilizacao da familia, reforcando, neste processo, a sua
capacidade para atender as preocupacoes e prioridades por ela identificadas e priorizadas
(Dunst, 2002; Dunst & Deal, 1994; Dunst & Trivette, 2009b; Hiebert-Murphy, Trute, &
Wright, 2011; Tomasello et al., 2010).

Para que o apoio seja verdadeiramente centrado na familia, é impreterivel a
identificagdao dos recursos, das preocupacdes e das prioridades da familia bem como o
envolvimento e participacao da mesma nesse processo (Dunst & Trivette, 2009b; Jung,
2012; Tomasello et al.,, 2010). As preocupacoes das familias retratam a maioria das
situacoes e dos aspetos que, posteriormente, servirao de base para a defini¢ao de objetivos
de intervencao (Dunst, 2005), bem como o modo como o apoio da IP sera prestado (Dunst
& Trivette, 2009b; Jung, 2012). As praticas de capacitacao e de corresponsabilizacdo estao
implicitas neste dominio de praticas recomendadas, pelo que os profissionais deverdo criar
oportunidades, incitando as familias a participarem ativamente na identificacao e
mobilizacao dos recursos, servicos e apoios necessarios para alcangar os objetivos e 0s

resultados que desejam (Bruder, 2005; Dunst & Trivette, 2009b).

O incentivo dos profissionais para que as familias possam realizar escolhas, as
oportunidades de participacao da familia, a informacao e orientacao especificas sobre a
crianca e sobre os apoios disponiveis para toda a familia transmitida pelos profissionais
de IP, bem como os planos de intervengao e os objetivos especificos para atender as
necessidades das suas criancas traduzem-se em experiéncias positivas para as familias na
IP (Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo, 2012; Coogle & Hanline, 2016; Mandak & Light,
2017; Swafford, Wingate, Zagumny, & Richey, 2015).

As familias reconhecem e identificam também que os prestadores de apoio mais
uteis sao aqueles que respondem as prioridades da familia e trabalham em colaboracao
com as mesmas para identificar e atingir os seus objetivos (Hiebert-Murphy et al., 2011).
Para que uma prestacao de apoios de IP seja efetiva, tém influéncia as caracteristicas

interpessoais e praticas do profissional de IP, as politicas e procedimentos que sejam
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responsivos as preocupagoes das familias e o reconhecimento das competéncias da familia

(Coogle & Hanline, 2016; Epley et al., 2010; Hiebert-Murphy et al., 2011).

Para a promocao de praticas centradas na familia, torna-se fundamental que o
profissional de IP esteja mais tempo com a familia pois, sem tempo suficiente para manter
o contacto com as familias, ¢ improvavel que seja alcangado o objetivo de promover a
participagdo da familia e trabalhar numa perspetiva centrada na familia,
independentemente das capacidades individuais do profissional (Hiebert-Murphy et al.,

2011; Tang, Chong, Goh, Chan, Choo, 2011).

Equipa e Colaboragao

Um critério importante para o sucesso da IP é a criacao de parcerias colaborativas
entre os profissionais de IP e as familias (Konstantina et al., 2014; R. McWilliam et al.,

1995).

Praticas colaborativas e em equipa sao aquelas que promovem e sustentam
parcerias colaborativas, relagdes e interacoes entre adultos, para assegurar que os apoios
alcancem os resultados e os objetivos desejados para a crianca e para a familia (DEC,
2014). A participagao dos pais e de outros membros da familia no processo de IP tem um
maior impacto do que a intervencao que se foca exclusivamente na crianca (Raver &

Childress, 2015a).

Num verdadeiro trabalho em equipa, os profissionais de IP e os membros da
familia aprendem uns com os outros e colocam em pratica, nas interacoes com as criangas,
estratégias previamente compartilhadas, para promover o desenvolvimento da crianca

(Konstantina ef al., 2014; R. McWilliam et al., 1995).

As praticas englobadas neste dominio, equipa e colaboracdo, assentam
globalmente no pressuposto que a intervencao deve ocorrer no contexto de uma parceria
entre a familia e os profissionais (DEC, 2014; Dunst, 2002; Epley et al., 2010;
Hiebert-Murphy ez al., 2011).

As relagoes de parceria entre a familia e os profissionais de IP tém um forte
1mpacto positivo na trajetoria futura da crianca com NE, uma vez que a investigacao tem
demonstrado que os pais que tém uma relacdo positiva com os profissionais de IP estao

mais envolvidos na promoc¢ao do desenvolvimento da crianca (Sukkar, 2017). A relacao
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de parceria entre profissionais e familia reforca a ideia de que a mudanca ocorre no
contexto das relagdes de ajuda positivas. Os pais e cuidadores sao vistos como membros
participativos da equipa de IP porque uma intervencao que promova o envolvimento da
familia tem melhores resultados do que aquela que se foca exclusivamente na promoc¢ao
do desenvolvimento da crianca (Brown & Woods, 2015; Dalmau et al., 2017; Dunst, 2015;
Epley et al., 2010; Lietz & Geiger, 2017; Raver & Childress, 2015a; Zand et al., 2015).

A IP sustenta-se nos relacionamentos, por conseguinte, sem uma relacao solida
com a crianc¢a, com a familia proxima e mais alargada, e com outras pessoas significativas,
¢ dificil criar mudancas positivas no desenvolvimento da crianca (Raver & Childress,

2015a).

O facto de o profissional adotar uma atitude positiva, em relacao a familia, facilita
o desenvolvimento de uma parceria efetiva e colaborativa entre ambos. Para isso, ¢é
necessario que o profissional respeite, dé resposta e seja sensivel a cultura e as
preocupagoes da familia, partilhe informagdes com honestidade, escute e compreenda as

perspetivas das familias (Epley ez al., 2010; Hiebert-Murphy ez al., 2011).

As praticas de colaboragao e de equipa, apresentadas no quadro 3, incluem

estratégias para interagir e partilhar conhecimento e experiéncia.

o4



I CAPITULO - ENQUADRAMENTO TEORICO

Quadro 3 - Prdticas Recomendadas em IP no Dominio da Equipa (Adaptado de DEC, 2014, p. 14)

Os profissionais e as familias devem:

- trabalhar em equipa no planeamento e implementagdo de apoios para
atender as necessidades tinicas de cada crianca e familia.

- trabalhar em equipa para, sistematica e regularmente, partilhar experiéncias,
conhecimentos ¢ informacdo com o objetivo de construir a capacidade de
trabalhar em equipa e, juntos, resolverem problemas, planearem e
implementarem a intervencao.

- colaborar mutuamente na identificacdo do mediador de caso, baseada nas

necessidades e prioridades da crianga e da familia.

Os membros da equipa de IP devem:

- usar estratégias de comunicagao e de facilitagdo do trabalho em equipa, para
melhorar o funcionamento da mesma e as relacdes interpessoais com ¢ entre
os membros da equipa.

- ajudar-se uns aos outros para identificar e aceder aos apoios da comunidade
e outros recursos formais e informais para responder as necessidades da criancga

e da familia, identificadas pela familia.

Os profissionais devem entdo interagir com as familias de forma amigavel e
respeitosa, apoid-las e respeitar as suas decisoes (R. McWilliam, 2016). As relagdes
afetivas, respeitosas e de apoio do profissional de IP com a crianca e a familia, bem como
a linguagem corporal e os gestos de carinho durante a intervencao sdo aspetos altamente
valorizados pelas familias (Coogle & Hanline, 2016; Mandak & Light, 2017; Swafford et
al., 2015; Tapia-Gutiérrez et al., 2017; S. Thompson & Bruns, 2013). Estes aspetos
constituem-se como alicerces na construgao de relacionamentos fortes e duradouros com
familias que sdao inegavelmente fortalecidos pela quantidade de tempo compartilhado
pelas familias e pelos profissionais (Raver & Childress, 2015a; Tapia-Gutiérrez et al.,

2017).

A disponibilidade dos profissionais e a disponibilidade para partilhar os seus
conhecimentos especializados sao aspetos importantes para os pais que necessitam de
atencao, informacao e direcao sobre o que fazer com os seus filhos nos primeiros anos de

desenvolvimento (Chong ez al., 2012).
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Como membros da equipa de IP, as familias tém a oportunidade de desempenhar
um papel ativo e decisor no processo de tomada de decisao sobre todos os aspetos da
prestagao de apoios, incluindo na avaliacao, na definicao de objetivos, na planificagao dos
apoios, na identificacao do local de prestacao dos apoios, na intervencao, na identificagao
de resultados e na planificacdo da transicao (Dalmau et al., 2017; Paul & Roth, 2011;
Raver & Childress, 2015a). Os pais devem ter a Gltima palavra nas decisoes relativamente
ao0s servigos, apoios e recursos mais adequados para responder as necessidades dos seus
filhos (Dunst & Trivette, 2009b; Raver & Childress, 2015a). Por conseguinte, as equipas
de IP devem respeitar a perspetiva da familia relativamente a sua interacao com os apoios
da IP e devem, também, partilhar responsabilidades relacionadas com o sucesso da

crianca e da familia (Raver & Childress, 2015a).

Deste modo, também ¢é funcao do profissional de IP ajudar os pais e outros
cuidadores a reconhecerem o seu papel primordial no desenvolvimento da crianga e a
compreenderem como e porqué a intervencao deve ser realizada nas suas atividades
diarias (Raver & Childress, 2015a). Muitas familias reconhecem a importancia da sua
participagao e do seu envolvimento na elaboracao do PIIP e na interven¢ao dos seus filhos

(Chong et al., 2012; Swaftord et al., 2015; Tapia-Gutiérrez et al., 2017).

O PIIP contempla a clarificacao e a atribuicao de prioridade aos objetivos da
familia, documenta os recursos, estratégias e apoios a serem fornecidos e os resultados
desejados. O tipo, a frequéncia, a localizagdo, a duracao e os prestadores dos apoios sao
também determinados através do processo PIIP (Dalmau et al.,, 2017; P. McWilliam,
2003a; Paul & Roth, 2011). Portanto, o PIIP serve de guia ao longo de todo o processo
de IP e tem como principal objetivo, capacitar as familias para que, através das suas
forcas, apoios e rotinas, possam responder as suas preocupacoes (Dalmau et al., 2017). A
combinacao dos profissionais que compdem a equipa de IP depende do PIIP da crianca.
A principal fun¢do da equipa ¢ apoiar a familia e refor¢ar a sua confianga e competéncia
na promocao do desenvolvimento da crianga nas rotinas da familia, uma vez que este tipo
de intervencao conduz a resultados positivos tanto para os pais como para os seus filhos

(Brown & Woods, 2015; Raver & Childress, 2015a).

As parcerias efetivas entre profissionais e familia s3o desenvolvidas através de
capacidades de comunicacao, colaboracao e planificacao. Todos os membros da equipa,
incluindo a familia, devem ser capazes de comunicar aberta e honestamente quais os

recursos necessarios e de que forma devem ser fornecidos, e de responder aos desafios a
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medida que eles surgem (Coogle & Hanline, 2016; Raver & Childress, 2015a). Os
profissionais da equipa necessitam entender os seus papéis, respeitar as opinides e 0s
papéis dos outros, e colaborarem em varias disciplinas através da partilha de informagoes
e ideias, e envolvendo-se em varias discussoes acerca do melhor apoio ao desenvolvimento
da crianga dentro do contexto da familia. Para manter a equipa coesa e focada, sao

necessarias frequentes reunioes e discussoes para partilhar ideias e rever o PIIP (Dalmau

et al., 2017; Raver & Childress, 2015a).

A investigacao na area da IP defende e reconhece a abordagem transdisciplinar,
como o melhor modelo de trabalho em equipa e, intrinsecamente, como a melhor pratica
em IP, apresentando evidéncias sobre as vantagens deste modelo de intervengao (Bell,
Corfield, Davies, & Richardson, 2009; Bruder, 2000; Guralnick, 2001, 2005; King ef al.,
2009; R. McWilliam, 1996b; Pérez et al., 2016).

Numa equipa transdisciplinar, as competéncias dos membros da familia sao
consideradas e valorizadas pelo que a familia ¢ vista como elemento-chave e
imprescindivel a equipa (King et al, 2009; Tegethof, 2007). A transdisciplinaridade
viabiliza a otimizagdo da interacdo, da comunicacao e da colaboragao entre os membros
da equipa. Neste modelo de equipa, existe partilha e troca de informacoes, de
conhecimentos e de competéncias entre os diversos elementos que compdem a mesma,
havendo, na intervencao, uma transposi¢ao dos limites ou fronteiras das valéncias dos

profissionais (King et al., 2009).

Para uma melhor implementacao do modelo transdisciplinar por parte das
equipas, ¢ necessaria a definicao clara de papéis dos membros que a compdem, que os
profissionais tenham incutido a responsabilidade pessoal para o desenvolvimento
profissional e, por altimo, o ambiente de trabalho da equipa deve ser de aprendizagem e
de apoio (King et al., 2009). Ainda assim, e apesar dos desafios pessoais, interpessoais e
profissionais que se colocam, a operacionalizacao deste modelo proporciona um conjunto
de beneficios consideraveis para as equipas, para as familias e para as criancas (Berman,
Miller, Rosen, & Bicchieri, 2000; Bruder, 2012; Cumming & Wong, 2012; Hong &
Shafter, 2015; King et al., 2009; Mullins, Balderson, Sanders, Chaney, & Whatley, 1997,
Rosen et al., 1998; Shelden & Rush, 2001; Stayton & Bruder, 1999).

A intervencao por parte de uma equipa transdisciplinar é menos intrusiva, ja que

os pais necessitam de estabelecer apenas uma relagao solida com um dos profissionais da
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equipa de IP, o mediador de caso, o que favorece a coesdo, a cooperacao, a participagao,
a satisfacao e a fluéncia da comunicacao da equipa (Bruder, 2012; King et al., 2009;
Mullins ez al., 1997; Rosen et al., 1998; Shelden & Rush, 2001). Paralelamente, para os
profissionais, as vantagens deste modelo encontram-se ao nivel do seu crescimento
profissional e da promocao das suas competéncias uma vez que se encontram em
constante aprendizagem, através da obtencao de informagao por parte dos outros
membros da equipa, e do uso da mesma, na sua pratica (Cumming & Wong, 2012; Hong

& Shaffer, 2015).

Por sua vez, as equipas transdisciplinares sdo vistas pelas familias como sendo mais
«poderosas» (Stayton & Bruder, 1999) e menos intrusivas (Shelden & Rush, 2001), sendo
mais claro para as mesmas quem procurar e contactar quando surge um problema ou
uma questao (King et al., 2009). Uma abordagem transdisciplinar conduz, ainda, a um
plano de interven¢ao mais holistico, coerente e eficaz, resultando em beneficios de valor

acrescido no desenvolvimento da crianga (Berman et al., 2000; King et al., 2009).

Finda esta apresentacao sobre as praticas recomendadas em IP, importa perceber

a que beneficios conduzem estas praticas, tematica que iremos desenvolver de seguida.

1.3 Os beneficios da Intervencio Precoce para as familias:
Consequéncias e evidéncias

As praticas sugeridas pela investigacdo na IP desafiam constantemente os
profissionais a desenvolver um apoio centrado na familia, ecologico e transdisciplinar

(Bailey & Bruder, 2005; Dunst, 2002, 2017; Espe-Sherwindt, 2008).

Para Dunst e Trivette (2009b), este apoio deve considerar e responder as
preocupagodes da familia e promover uma participagao ativa dos pais em todo o processo.
Uma vez que o cerne da IP s3ao as preocupagdes das familias, torna-se importante
clarificar este conceito, uma vez que esta designacao foi a eleita para o presente estudo

em detrimento do conceito de necessidades.

Uma preocupagao surge na presenca de um desencontro entre o que estd a
acontecer e o que deveria estar a acontecer, passando a ser para os membros da familia

uma area de importancia, de davida e de interesse. Ou seja, uma preocupagdo ¢ um
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problema, uma dificuldade e um mal-estar relativo a qualquer assunto. A titulo
exemplificativo, uma preocupacao, por parte dos pais, pode ser o facto de a sua crianca
com 18 meses ndo dizer as primeiras palavras, quando seria de esperar que o fizesse com
cerca de 12 meses (Dunst, 2005, 2017; Dunst & Deal, 1994). De acordo com Dunst (2005,
2017), os objetivos da IP refletem as preocupagoes da familia, pois estas contemplam a

maioria das situacoes e aspetos por ela identificados.

A aplicacdo desta abordagem nas praticas das equipas de IP conduzira a
resultados mais qualificados para as familias apoiadas. A DEC (2014) complementa esta
ideia, afirmando que se os profissionais e as familias tiverem conhecimentos, capacidades
e disponibilidade para implementar as praticas ideais, isso traduzir-se-a em resultados
positivos, tanto para as criancgas, como para as suas familias; para além disso, as familias
e os profissionais estarao mais propensos para ajudar as criangas a atingir o seu potencial
maximo. Dunst, Trivette et al. (2007b) acrescentam, ainda, que se os profissionais
incluissem nas suas praticas as escolhas das familias e as suas decisdes, provavelmente estas

teriam beneficios de valor acrescido.

A literatura na area da IP contempla e apresenta numerosos estudos onde estao
referenciados os diferentes beneficios que as familias obtém, pelo facto de serem apoiadas
pela IP (Bailey ez al., 2004a; Bailey et al., 2004b; Dunst, 2002, 2015; Leite & Pereira, 2013;
McConnell ¢t al., 1998; National Center on Outcomes Resources NCOR), 2000; Pereira,
2009; R. McWilliam et al., 1995; Wilson, 2005). Habitualmente, os estudos referem trés
grandes dimensdes de influéncia nas familias: o conhecimento e a informagao; o

desenvolvimento de competéncias; e o bem-estar e a qualidade de vida.

Conhecimento/ informacio

As familias de criangas com NE reportam ter necessidade de informagao (Carmo,
2004; Douma, Dekker, & Koot, 2006; Morgado & Beja, 2000) e valorizam o apoio
informativo recebido pela IP (Coogle, Guerette, & Hanline, 2013; Nunes, 2010). Na
literatura, sao descritas diferentes areas que sao integradas na dimensao necessidade de

conhecimento/informacgao, areas estas que passaremos a descrever.

Alguns investigadores tém recomendado que o conhecimento dos pais sobre a

Necessidade Especial deve ser considerado como um resultado da IP para a familia
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(Gampbell et al. 1998; McConnell et al., 1998; A. Turnbull ¢t al., 2000). As proprias
familias, como sao exemplo as familias do estudo qualitativo desenvolvido por Coogle et
al. (2013), destacam que o acesso a informacdes que lhes permite compreender melhor os
seus filhos ¢ um dos beneficios da IP. E muito comum os pais expressarem a necessidade
de obter informacoes acerca da NE do seu filho (Adler, Salantera, Leino-Kilpi, & Gradel,
2015; Douma et al., 2006; R. McWilliam, Tocci, Sideris, & Harbin, 1998; Tocci, R.
McWilliam, Sideris, & Melton, 1997), uma vez que estar na posse desse conhecimento faz
com que as familias se sintam competentes na preparacao adequada dos seus filhos para

a vida futura (R. McWilliam, McGhee, & Tocci, 1998).

Para além de informagao sobre a NE da crianga, ¢ frequente os pais referirem
necessidades de informacao sobre servigos e recursos da comunidade para apoio a
crianca (Adler e al., 2015; Bailey, Aytch et al., 1999; Tocci et al., 1997). Mais de um terco
das familias usa recursos e apoios da comunidade com os seus filhos, fora do programa
formal de IP (Kochanek, McGinn, & Cummins, 1998). As familias entrevistadas por
Coogle et al. (2013) destacaram, como ponto positivo da sua experiéncia com os apoios da
IP, o acesso a importantes recursos e servigos da comunidade. As familias estudadas por
Allen (2007) valorizaram o conhecimento do mediador de caso sobre os servigos da
comunidade. Os servicos e recursos sao valorizados, nao so pelas familias, como também
pelos investigadores na area da IP (Dunst & Trivette, 2009b; Serrano, 2007), que
defendem, inclusive, que o reconhecimento das prioridades de intervencao, pela familia,
¢ influenciado pela maneira como os recursos sao identificados e avaliados (Dunst &
Trivette, 2009b). Para além disso, a literatura também refere que as praticas de
intervencao baseadas nos recursos conduzem a uma panéplia de beneficios,
nomeadamente no desenvolvimento da crianga, na satisfacao da familia pela obtencao de
recursos e pela capacidade de resposta da comunidade as suas preocupacoes, € no

bem-estar de toda a familia (Mott, 2006; Pereira, 2009).

Relativamente ao acesso a IP, as familias do estudo de Bailey et al. (2004a)
referiram relativa facilidade no acesso aos apoios, e sentiram que estes foram ao encontro
das suas preocupacoes. Porém, outros estudos apontam para experiéncias negativas
relacionadas com a dificuldade no acesso aos servigos (Tocci ez al., 1997; A. Turnbull
& Ruef, 1997). O estudo de Coogle ¢t al. (2013) é exemplificativo desta dificuldade: as
familias salientam, como aspetos menos positivos da sua experiéncia com a IP, o tempo

de espera para receber apoios de IP, e o facto de ndo obterem servicos ou informagao
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sobre estes, que respondam as suas preocupacoes. Também R. McWilliam ez al. (1995),
na analise da percecao das familias sobre os apoios da IP, verificaram que as experiéncias
negativas destas familias estavam frequentemente relacionadas com dificuldades em
encontrar e obter servigos. As familias também referem que gastaram muito tempo e
energia para obter e garantir mais apoios que acreditavam ser mais adequados para os
seus filhos, especialmente terapias. Resultados semelhantes foram encontrados por S.
Thompson e Bruns (2013), aquando da realizagao do estudo das perce¢oes de maes acerca
dos apoios da IP. Algumas maes mencionaram dificuldades em aceder aos servicos
necessarios para os seus filhos com NE. Dificuldades relacionadas com as burocracias
necessarias para obter apoios foram mencionadas por cerca de 30% dos pais de criangas
com NE, entrevistados por M. Coutinho (1996). Neal (2007) refere que as barreiras de
comunicacao sao significativas no acesso aos servigos por parte das familias. Esta
afirmagao vai ao encontro dos resultados descritos por Yu, Nyman, Kogan, Huang, e
Schwalberg (2004) que verificaram que os pais das criangas que nao falam inglés tinham
uma maior probabilidade de encontrar barreiras no acesso aos servigos e enfrentavam
mais desafios na obtenc¢ao de cuidados de qualidade, comparativamente com os pais que
falam a lingua inglesa. Por conseguinte, obter informacao sobre os servigcos, e apoio no

acesso a estes, ¢ uma preocupacao das familias (Tegethof, 2007).

As familias com criancas com NE requerem, ainda, informacoes sobre os apoios
financeiros que as ajudem a satisfazer as suas preocupacdes, pois consideram que, com
um apoio financeiro regular, o stresse que vivenciam diminui de forma significativa (Tocci
et al., 1997). Tal como verificado por Kuhlthau, K. Hill, Yucel, e Perrin (2005), os pais
que tém filhos com NE (especialmente, entre o nascimento e os 5 anos de idade) vivenciam
sobrecarga financeira relacionada com a condicao do seu filho. Estas familias estao mais
suscetivels a necessidade de terem de reduzir as suas horas de trabalho, e,
simultaneamente, de terem de deixar de trabalhar, para que possam cuidar dos seus filhos.
As familias referem necessitar de ajuda da IP para obter informagao que as apoie na
obtengao de recursos que comparticipem as suas despesas basicas (alimentacao, vestuario
e habitacao), terapias, equipamento especial, brinquedos e servicos de baby-sitting (Bailey,

Blasco, & Simeonsson, 1992; Toccti et al., 1997).

Outra area salientada na literatura ¢ a necessidade de informacao sobre os
direitos da familia (Gowen, Christy, & Sparling, 1993; Tocci et al., 1997). Algumas

familias referem necessidades de apoio ao nivel laboral, designadamente horarios de
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trabalho mais flexiveis, para poderem acompanhar o seu filho, e medidas legislativas que
facilitem auséncias do emprego, relacionadas com o apoio a crianca (M. Coutinho, 1996).
Saber que tém direitos, e conhecé-los, conduz as familias a confiarem e a valorizarem as
suas decisdes. Para além disso, permite-lhes continuar a reivindicar e encontrar os

melhores apoios para os seus filhos (Tocci et al., 1997).

A informacao sobre o processo de transi¢io da crianca para um novo contexto
¢ outra das areas referenciadas na dimensao informagao/conhecimento. Durante a
infancia, a crianca muda de contexto, pelo que a IP deve trabalhar no processo de
transi¢ao, de modo a apoiar a adaptacao da crianga e da familia ao novo contexto (DEC,

2014).

Uma vez que a transi¢ao acarreta algumas mudancas, este processo pode ser uma
experiéncia particularmente stressante para as familias (Hanson, 2005; Lovett & Haring,
2003; Pang, 2010). Para além das relacoes positivas (entre o educador/ professor e a
crianca, e entre o profissional e a familia) (DEC, 2014), e de uma boa preparagao
(Hamblin-Wilson & Thurman, 1990), o conhecimento sobre o que ¢ esperado é destacado
como um aspeto importantissimo na promocao de resultados positivos, tanto para a
crianca, como para a familia (Hanson ez al., 2000). A necessidade de informagao vai para
além da IP, pois as familias, frequentemente, expressam necessidade de informacao sobre
0s apolos que as criangas possam necessitar e beneficiar no futuro (Adler et al., 2015; Bailey

et al., 1992; Gowen et al., 1993; Morgado & Beja, 2000).

Desenvolvimento de competéncias

Esta dimensdao refere-se ao desenvolvimento das competéncias parentais
relativamente a trés aspetos: 1) promover a aprendizagem e o desenvolvimento da
crianca, 2) lidar com comportamentos especificos da crianca, e 3) participar ativamente
no processo de IP. A investigacao refere que se trata de uma area ampla, e é também uma

area referida pelas familias como um dos beneficios da IP.

As familias com criancas com NE experienciam dificuldades relacionadas com as
competéncias parentais (Adler et al., 2015; Blanchard, Gurka, & Blackman, 2006; Coogle

et al., 2013; Gowen et al., 1993; Tocci et al., 1997) e sentem-se, por vezes, inseguras,
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relativamente as suas competéncias para promoverem o desenvolvimento dos seus filhos

(Tegethot, 2007).

Deste modo, a competéncia para compreender o desenvolvimento e as
necessidades da crianca, e para avaliar os seus progressos, bem como a confianca dos pais
nas suas escolhas e implementagao da intervencao, sao resultados altamente valorizados

e desejados na IP (Dunst & Bruder, 2002; McConnell ¢t al., 1998).

Segundo Upshur (1991), o acesso a informacdoes para promover o
desenvolvimento da crianca ¢ destacado, tanto pelas maes, como pelos pais, como o
maior beneficio da IP. As familias com criancas com Perturbacao do Espectro do Autismo
(PEA), ou em risco de PEA, destacam o acesso a informacoes para facilitar o
desenvolvimento dos seus filhos como um beneficio da IP (Coogle ez al., 2013). As familias
querem ser capazes de ensinar e de brincar com os seus filhos, de um modo que os ajude

a aprender (Bailey et al., 1992).

As maes estudadas por Coogle ¢t al. (2013) referem que aprendem competéncias
e estratégias para promover o desenvolvimento do filho, através do apoio da IP. Uma
mae referiu, por exemplo, que toda a familia esta presente no apoio da IP, para aprender
técnicas especificas na area da comunicacdao. Outra refere que toma notas durante o
apolo, para ajuda-la a lembrar-se das técnicas aprendidas. Ja as familias estudadas por
Tocci et al. (1997) referem como valioso o processo no qual profissionais trabalham com
as familias, para ajuda-las a desenvolver competéncias que promovam o desenvolvimento

dos seus filhos.

Verifica-se entao que a competéncia para melhorar o desenvolvimento da crianga
melhora com o apoio prestado pela IP, tal como verificado no National Early Intervention
Longitudinal Study (US Department of Education, 2002) e na investigacao de Sandner e
Jungmann (2017). Nesse estudo longitudinal (2002), os pais relataram uma mudanca
positiva na sua capacidade de ajudarem os filhos no seu desenvolvimento e aprendizagens,
depois de acederem aos apoios da IP. O estudo de Sandner e Jungmann (2017) tinha
como objetivo investigar os efeitos de um programa de IP na Alemanha, que tem o seu
inicio no periodo pré-natal e termina quando a crianga completa os dois anos de idade.
Verificaram que as visitas domiciliarias melhoraram o desenvolvimento cognitivo das
criangas do género feminino mas, em contraste, a intervengao nao teve efeito nos rapazes.

De acordo com os autores, isto pode ser justificado, por um lado, pelo facto de o
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investimento das maes ser maior nas meninas do que nos rapazes e, por outro lado, pelo
facto de as maes de rapazes estarem menos satisfeitas com o programa de IP do que as
maes de meninas. As maes das criancas do género masculino justificaram a sua menor
satisfacao, referindo que os visitadores domiciliarios sugeriam atividades/ brincadeiras

que nao eram adequadas para os seus filhos, ou que eram muito dispendiosas.

Para além da competéncia para promover o desenvolvimento da crianca, a
capacidade da familia para lidar com comportamentos especificos constitui-se,
igualmente, como um indicador do desenvolvimento de competéncias. Tal como acima
referido, as familias com criancas com NE enfrentam dificuldades relacionadas com as
competéncias parentais (Blanchard et al, 2006), pelo que expressam a necessidade de
ajuda para lidar com os comportamentos ¢ com o desenvolvimento dos filhos. Sao
referidas, na investigacdo, areas especificas em que as familias manifestam essa
necessidade, nomeadamente, entre outras, em aprender a ler os sinais do seu filho (Gowen
et al., 1993) e em lidar com o comportamento do seu filho (Bailey et al., 1992; Gowen et
al., 1993; McBride, Brotherson, Joanning, Whiddon, & Demmitt, 1993). Os pais
reportam que um dos resultados da IP ¢ o ganho de competéncias parentais (Dunst &

Bruder, 2002; McBride et al., 1993).

Outro indicador relativo ao desenvolvimento de competéncias ¢ a participac¢io
dos pais no processo de IP. Para além de ser um indicador do desenvolvimento de
competéncias, a participacao dos pais, segundo Korfmacher e al. (2008), é um fator que
influencia a perce¢ao dos pais acerca dos beneficios da IP. A titulo exemplificativo,
destacamos o estudo de S. Thompson e Bruns (2013) acerca das percecoes de maes sobre
os apoios da IP. Um grupo de maes destacou, como principal aspeto positivo, o facto de
os profissionais promoverem a sua participa¢ao na intervencao com os seus filhos. Quanto
mais ativamente os pais participam no processo de IP, mais qualidade percecionam no
apoio que eles e os seus filhos receberam. Ou seja, quanto mais ativa é a participacao dos
pais, mais capazes eles sao de aprender estratégias e de escolher praticas que, por um
lado, promovem o desenvolvimento dos seus filhos e, por outro lado, promovem as suas
proprias capacidades na facilitagdo do desenvolvimento dos filhos (Bruder & Dunst,

2015).

Desta participacao ativa, alguns estudos destacam, especificamente, aspetos da
tomada de decisao da familia, e consideram-nos como um resultado da IP (Campbell e

al., 1998; McConnell et al., 1998; NCOR, 2000). Para além de um resultado da IP, a
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participacao dos pais nas decisdes acerca do apoio da IP tem sido associada a sua
satisfacado com o programa de apoio (Koren et al., 1997). As familias de criancas com NE
tém como expectativa que o prestador de apoio as ajude a pensar nas decisoes dificeis que
tém de tomar, proporcionando-lhes uma gama de alternativas, uma vez que as familias

tém o direito de tomar decisoes de forma autonoma (NCOR, 2000).

A participacao ativa da familia na tomada de decisdo esta associada a um
sentimento de controlo sobre os recursos e apoios necessarios na IP (Judge, 1997), sendo
também referenciado o controlo da familia sobre a sua prépria participacdo na
intervencao (Coogle et al., 2013; Gregg, Rugg, & Souto-Manning, 2011). McCallion,
Janicki, e Grant-Griffin (1997) referem que as familias tém manifestado uma grande
variedade de preocupagdes sobre como lidar com os profissionais como, por exemplo, se
sao obrigadas a aceitar apoios que ndo querem, para conseguirem receber apoios que
efetivamente necessitam. Os pais querem sentir que tém controlo sobre os apoios que sao

prestados aos seus filhos (NCOR, 2000).

Dunst, Hamby, e Brookfield (2007a) verificaram, num estudo com 250 familias
de criangas que participaram na IP, que a intensidade do programa de IP, ou seja, o
numero e a intensidade de apoios para a crianca, teve efeitos negativos no sentimento de
controlo por parte dos pais. No entanto, depois de receberem apoios de IP durante um
ano, os pais referiram serem mais capazes de trabalhar de forma colaborativa com os

profissionais (US Department of Education, 2002).

No beneficio relativo ao desenvolvimento de competéncias, Upshur (1991) refere,
como indicador, o facto de as familias se autoidentificarem, eficazmente, com o papel de
porta-voz das necessidades dos seus filhos. Alids, os pais mencionam que sao mais capazes
de defender as necessidades das suas criancas, apos a sua participacao na IP ha pelo menos
um ano (US Department of Education, 2002). Porém, algumas familias reportam que
tiveram de lutar para obter o que elas acreditavam que respondia as necessidades da sua
crianca (R. McWilliam et al., 1995; Poston et al., 2003; Tocci et al., 1997). Os pais, na sua
generalidade, esforcam-se para encontrar respostas as necessidades dos filhos; no entanto,
os pais de criancas com NE caracterizam esses esforcos com mais intensidade, com
frustragao, raiva e fadiga, em comparacao com os pais de criancas sem NE (Tocci et al.,

1997).
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Beme-estar e qualidade de vida

A dimensao qualidade de vida das familias tem sido abordada, e alvo de
interesse e estudo, por parte de diversos autores (Bailey, Scarborough et al., 2004b; Bhopti
et al., 2016; Dempsey & Keen, 2008; Dunst & Bruder, 2002; Dunst et al., 2007a; Dunst,
Leet, & Trivette, 1988; Dunst & Trivette, 2009a; Kuhlthau ef al, 2011; Kuo, Bird, &
Tilford, 2011; Magina, 2011; McConnell ¢t al., 1998; Nunes, 2010; Park et al., 2002;
Poston et al., 2003; Sandner, 2015; Tegethof, 2007; H. Turnbull, A. Turnbull, Wehmeyer,
& Park, 2003; Wartfield, Hauser-Cram, Krauss, Shonkoff, & Upshur, 2000).

Sentimentos de bem-estar foram identificados por H. Turnbull e al. (2003) como
uma caracteristica-chave da qualidade de vida, pelo que optamos por denominar este
beneficio por bem-estar e qualidade de vida da familia. Passaremos a descrever os
indicadores do bem-estar e qualidade de vida da familia que demonstram a amplitude do

enquadramento deste beneficio.

Sentimentos de esperanca e otimismo sao um dos indicadores do bem-estar
e qualidade de vida da familia, e sdo definidos pelas familias de criancas com NE como
crencas de que vao conseguir aquilo que querem e que precisam, ou como a expectativa
de alcancar resultados positivos (Turnbull & Turnbull, 1997, citados por Neal, 2007).
Para além disso, quando os pais de criancas com NE foram questionados acerca do que
¢ necessario para terem um sentimento de controlo sobre as suas vidas, eles identificaram
a esperanca de um futuro otimista, como um elemento critico (Knox, Parmeter, Atkinson,
& Yazbeck, 2000). As familias referem que a IP as faz sentir com esperanca sobre o futuro
dos seus filhos (US Department of Education, 2002). Também o estudo de Bailey,
Scarborough et al. (2004b) concluiu que as familias consideram que os profissionais de IP
lhes transmitiram sentimentos positivos sobre o futuro da crianca com NE.
Especificamente, quanto a transigao, os pais referem ter esperanca e expectativas positivas
sobre os seus filhos, apesar dos desafios emocionais associados a mudanca da IP para

outro programa (Hanson et al., 2000).

Outro indicador do bem-estar e qualidade de vida da familia diz respeito a saade

fisica e psicologica dos pais (Bhopti et al., 2016; Dunst et al., 1988; Poston et al., 2003).

O stresse inerente ao facto de ter uma crianga com NE pode aumentar a
vulnerabilidade do bem-estar da familia (Orsmond, 2005). Assim, as familias desejam que

o processo de IP as ajude a ter as competéncias necessarias para lidar, com sucesso, com
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o facto de terem uma crianca com NE (Able-Boone, Sandall, Loughry, & Frederick, 1990)
e com as exigéncias emocionais implicitas (Gowen ez al., 1993). As familias reconhecem a
importancia do seu bem-estar fisico e, de acordo com Bhopti et al. (2016), a satde

emocional e fisica das familias tem influéncia na sua qualidade de vida.

O stresse e o bem-estar psicologico que as familias sentem também podem ser
influenciados pelas caracteristicas da crianca com NE (Dabrowska & Pisula, 2010; Kiani
& Nami, 2016; Kirby, White, & Baranek, 2015; Krauss, 1993; Lanfranchi & Vianello,
2012; Lewis et al., 2006).

Embora o estudo de Krauss (1993) nao tenha detetado niveis significativos de
depressao ou de sentimentos de incompeténcia nas 115 maes estudadas, a dimensao dos
problemas comportamentais da crianga ¢ um fator de stresse parental. A autora refere
que a dimensao dos problemas cognitivos da crianca nao ¢ um fator de stresse parental,
porém a presenca de intensos problemas comportamentais da crianca tem grande

influéncia no bem-estar e qualidade de vida das maes.

Dabrowska e Pisula (2010) examinaram o stresse de maes e pais de criangas com
PEA, com Trissomia 21 e com desenvolvimento tipico. Verificaram um nivel de stresse
mais elevado nos pais de criancas com PEA comparativamente com os pais de criangas

com Trissomia 21 e com desenvolvimento tipico.

Kiani e Nami (2016) tiveram interesse em analisar a qualidade de vida de maes
com criancas com desenvolvimento tipico, com cegueira e com PEA. Na globalidade, os
resultados evidenciam que a qualidade de vida das maes de criangas sem perturbagdes no
desenvolvimento ¢ superior as das maes de criangas com cegueira. Os resultados indicam
também que a qualidade de vida das maes de criancas com PEA ¢ inferior,

comparativamente as maes de criancas com desenvolvimento tipico e com cegueira.

Nas criancas com PEA, Kirby et al. (2015) verificaram que as caracteristicas do
processamento sensorial influenciam o stresse do cuidador. O aumento da
hiperresponsividade e da hiporresponsividade conduzem a um aumento do nivel de

stresse da mae, que, no estudo, ¢ o principal cuidador.

Lanfranchi e Vianello (2012) estudaram, entre outros aspetos, o stresse de pais de
criangas com Trissomia 21, com Sindrome de Williams, com Sindrome de X-Fragil e
com Sindrome de Prader-Willi. Globalmente, os resultados mostraram que o nivel de

stresse ¢ menor nas familias com criancas com Trissomia 21 e maior nas familias com
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criancas com Sindrome de Prader-Willi. Aquando da analise dos fatores do questionario
utilizado, verificaram que os pais de criancas com Trissomia 21 experienciaram menos
problemas familiares, e um nivel menor de pessimismo, do que os pais de criancas com
os outros trés sindromes. Verificaram, também, que os pais de criancas com Sindrome de
Prader-Willi tém um nivel de pessimismo superior ao dos pais de criancas com Sindrome
de Williams. Quanto ao fator relacionado com os problemas associados as caracteristicas
da crianca, as familias com filhos com Trissomia 21 tém menos problemas do que as

familias com filhos com Sindrome de X-Fragil e com Sindrome de Prader-Willi.

Um outro estudo acerca do stresse e do bem-estar psicologico é o de Lewis et al.
(2006), em que os autores compararam as maes de filhos com Sindrome de X-Fragil, com
Sindrome de X-Fragil e PEA associada, e com Trissomia 21. Os autores verificaram que
a sindrome de X-Fragil, comparativamente com a Trissomia 21, cria mais desafios ao
bem-estar psicologico das maes, e que a combinacao da sindrome de X-Fragil com PEA
¢ particularmente desafiante. Estes resultados compreendem aspetos como o pessimismo
sobre o futuro da crianca, sentimentos reciprocos de proximidade com a crianga, e

relacoes (conflitos) entre os membros da familia.

Para além das caracteristicas da crianca, Dunst ¢t al. (2007a) verificaram que o
estatuto socioeconémico da familia é uma variavel que influencia o bem-estar da familia.
A nivel nacional, o estudo de Nunes (2010) verificou que o nivel socioeconémico da
familia tem influéncia nos dominios fisico e psicologico da qualidade de vida da familia.
Ou seja, as familias provenientes de uma classe média alta/alta apresentaram valores, no
dominio psicolégico da qualidade de vida, significativamente superiores aos das familias
com um nivel socioeconémico inferior (classe média ou inferior). Quanto ao dominio
fisico da qualidade de vida, as familias provenientes de uma classe baixa apresentaram
valores significativamente inferiores, em comparacao com as familias com um nivel
socloeconomico superior (classe média baixa ou superior). Park ez al. (2002) verificam que
as familias com baixos recursos econdémicos tém menos oportunidades de lazer, e que a
pobreza condiciona as interacoes familiares. Os autores também salientam que estes

aspetos influenciam o bem-estar emocional e a satide dos pais.

Poston et al. (2003) referem a importancia da valorizacao das expectativas das
familias como fator critico da sua qualidade de vida. A este nivel, as familias expressam a
necessidade de ajuda para enfrentar as consequéncias da falta de tempo e atengao para

eles proprios e para os outros membros da familia. E ainda valorizado, pelas familias, o
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desenvolvimento de competéncias e de oportunidades que objetivem o seu sucesso, ao
nivel da formacdao e do emprego, pois, frequentemente, pais de criancas com NE
necessitam de reduzir o nimero de horas de trabalho ou mesmo de recorrer a uma
situacao de desemprego, para poder ter disponibilidade para cuidar da sua crianca

(Kuhlthau ez al., 2005; Kuo ez al., 2011).

A TP, nomeadamente o apoio e suporte dos profissionais, e a satisfagdo das maes
com o desenvolvimento da crianga, contribuem para a diminuicao do stresse que as maes
vivenciam (Margalit & Kleitman, 2006). No entanto, o impacto da IP no bem-estar da
mae tem efeitos mais abrangentes, nomeadamente ao nivel da fertilidade, tal como
verificado por Sandner (2015). Este autor investigou os efeitos da IP no bem-estar da mae,
e também no seu emprego e fertilidade. Relativamente ao bem-estar maternal, as maes
que receberam visitas domiciliarias, no ambito da IP, referiram sentirem-se menos tristes,
zangadas ou atormentadas, e mais felizes. Verificou que a IP, ndo intencionalmente,
diminuiu a empregabilidade da mae, mas aumentou o numero de nascimentos. O
impacto da IP na fertilidade pode ser explicado pelo aumento do bem-estar da mae, da
satisfacao com a sua vida, e do nivel de felicidade, o que conduz a uma diminui¢ao do
numero de abortos. Ou seja, o grupo de maes que recebeu visitas domiciliarias, no ambito
da IP, tem uma probabilidade significativamente menor de a sua gravidez ser
interrompida (aborto). Deste modo se explica o impacto da IP na fertilidade, ou seja, a IP
conduz a um menor nimero de abortos desejados e espontaneos, o que, por sua vez,
aumenta a fertilidade e a vontade de ter outro filho. Este desejo pode ser explicado pelo
facto de a IP proporcionar mais experiéncias positivas com o primeiro filho e, também,

de proporcionar uma maior consciéncia das competéncias da mae.

E recomendacio da DEC (2014) que a IP deve ajudar a reforcar a relagdo entre
pais e filhos, pois esta relacdo positiva contribui para o bem-estar e qualidade de vida
da familia. Uma relacdo caracterizada pela capacidade de os pais responderem
apropriadamente as caracteristicas da crianga ¢ considerada como um resultado da IP
(Krauss, 1997). Uma relacao positiva entre os elementos da familia e a crianca é um
resultado importante, porque é a base para a aprendizagem e para o desenvolvimento
social, da autorregulacao e da linguagem (Shonkoft & Phillips, 2000). Ou seja, a interagao
entre a familia e a crianca influencia o desenvolvimento da crianca (Kelly & Barnard,
2000), e a investigacao denota efeitos positivos da IP sobre a interacao pais-filho

(McCollum & Hemmeter, 1997).
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Para além da relacao entre os pais e a crianca, os investigadores tém demonstrado
interesse na relacao entre a IP e as mudancas na coesao familiar, ou seja, o grau de
ligacdao emocional entre os membros da familia (Friend, Summers, & A. Turnbull, 2009;

Mackay, 2003; Margalit & Kleitman, 2006; Warfield ez al., 2000).

Wartield et al. (2000) referem que as familias com uma boa coesao tém o potencial
para promover oportunidades ideais de desenvolvimento para os seus filhos. Mackay
(2003) acrescenta, ainda, que as familias que tém ligacdes emocionais fortes sao mais
capazes de enfrentar desafios e de lidar com o stresse. Segundo Poston et al. (2003), as
relacdes familiares e o clima familiar sdo indicadores de qualidade de vida para as familias
com criangas com NE. Os proprios pais de criancas com NE valorizam as relacoes que se
fortalecem na proépria familia (NCOR, 2000). Deste modo, justifica-se a importancia de
os programas de IP apoiarem e melhorarem a coesao entre os membros da familia (Friend
et al., 2009). No entanto, encontram-se resultados diversos sobre os efeitos da IP na coesao
familiar. Por exemplo, Mahoney e Bella (1998) verificaram que a informagao e os apoios
que as maes receberam nao tiveram efeitos na melhoria do funcionamento/ coesao
familiar. Margalit e Kleitman (2006) verificaram que, ap6s um ano de IP, o nivel de
coesao familiar ¢ mais elevado. Ja Warfield et al. (2000) apuraram que a maior intensidade
do apoio esta associada a melhoria da coesao familiar, que variou consoante a NE da
crianca. Ou seja, as familias de criangas sem comprometimento motor reportaram mais
melhorias do que as familias de criancas com comprometimento motor. Outras
caracteristicas da crianga podem influenciar a coesao entre os membros da familia, como
¢ exemplo a psicose precoce. A psicose precoce, ou seja, a presenca de um episodio
psicotico antes dos 5 anos de idade, influencia negativamente a coesao familiar, tal como
verificado por Gupta e Bowie (2016). Para além da caracteristica da crianga, a percecao
sobre a coesao familiar pode variar entre o pai e a mae. Hosseinkhanzadeh, Esapoor,
Yeganech, e Mohammadi (2013) verificaram que, no caso das criangas com dificuldades

intelectuais, os pais percecionam maior coesdo familiar do que as maes.

Para além da propria relacao entre pais e filhos, e entre os pais e outros elementos
da familia, os apoios formais e informais estdo relacionados com a reducao de stresse

e sao, por conseguinte, um indicador do bem-estar e qualidade de vida das familias.

O apoio social e a reducao do stresse sao dois resultados correlacionados, que tém
sido investigados no ambito da IP (Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss, & Upshur, 1992). Os

pais relatam alguns aspetos necessarios para o alivio do stresse associado ao facto de ter

70



I CAPITULO — ENQUADRAMENTO TEORICO

uma crianca com NE, nomeadamente encontrar alguém que possa prestar cuidados e
tomar conta do seu filho, e ter pausas para descansar (Accreditation Council on Services
for People with Disabilities, 1995; Bailey ez al., 1992; Gowen et al., 1993). Deste modo, a
IP deve reforgar a rede de apoios formais e informais da familia que, por sua vez, afeta o
nivel de stresse que as familias experienciam (L. Thompson ¢t al., 1997) e o seu bem-estar
(Mott, 2006; Pereira, 2009). A maioria das familias estudadas por Bailey, Scarborough ez
al. (2004b) relatou um alto nivel de apoio social no final da IP; no entanto, uma em cada
cinco familias que participou na IP, durante um ano, nao identificou familiares ou amigos
que as pudessem ajudar com os desafios relacionados com as NE dos seus filhos (US

Department of Education, 2002).

A literatura ¢ informativa acerca das relacdes de apoio formais que as familias
estabelecem com os profissionais (Able-Boone et al., 1990; R. McWilliam ez al., 1995; R.
McWilliam, Tocct et al., 1998), bem como acerca das relacoes de apoio informais com a
familia mais alargada e com os amigos (Dunst ez al., 1988; Gowen et al., 1993; Kochanek
etal., 1998). Outros apoios informais que os pais referem como significativos sao os apoios
da religidao e da comunidade religiosa (McCallion et al., 1997; R. McWilliam, McGhee ez
al., 1998), organizacdes sociais, servigos de base cultural, e os vizinhos (McCallion et al.,
1997). No entanto, o modo como as familias se sentem ao receber ajuda de apoios
informais varia, tal como verificado por Bailey, Skinner ¢t al. (1999). Os pais do estudo de
Bailey, Skinner ez al. (1999) valorizaram mais o apoio da familia e dos apoios formais em
detrimento do apoio dos amigos ou de outro tipo de apoio informal. Os autores referem
que 1isto se pode justificar pelo facto de os pais percecionarem os profissionais como experts
na resposta as preocupacoes relacionadas com os seus filhos. Os pais também referem a
importancia de serem ouvidos, compreendidos e respeitados pelos profissionais, sendo
este um fator extremamente importante para o seu bem-estar emocional (Poston et al.,

2003).

A partilha de informacdes, e as relagoes de apoio com outros pais de
criancas com NE, que tenham tido experiéncias semelhantes, sao outra fonte valiosa
de apoio social (Baum, 2004; Bitsika & Sharpley, 1999; Carter, 2009; Kerr & Mclntosh,
2000; Mackintosh, Myers, & Goin-Kochel, 2005; Parette, Brotherson, & Huer, 2000;
Santelli, A. Turnbull, Marquis, & Lerner, 2000), e um dos resultados da IP relatados na
literatura (Edwards & P. Gallagher, 2014; Santelli et al., 2000; Tocci et al., 1997).
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De acordo com Baum (2004), os grupos de apoio entre pais sao benéficos nos
programas de IP, ja que a maioria das familias estudadas pela autora ¢ da opiniao de que
estes grupos respondem as suas preocupagdes, encontrando, neles, pessoas nas quais
podem confiar. Nesse mesmo estudo, 90% dos participantes aconselha que as familias
com criangas com NE participem, o mais cedo possivel, num grupo de apoio, uma vez
que ajuda na reconstrucao do equilibrio e estabilidade emocionais, e na diminuicao da

ansiedade e da depressao.

Sao varios os pais que referem valorizar a relacdo com outros pais com filhos com
NE (Bitsika & Sharpley, 1999, 2000; Kerr & MclIntosh, 2000; Tocci et al., 1997). O facto
de poder conversar com outros pais com filhos com NE semelhante ajuda na percecao de
que «nao estao sozinhos»; para além disso, alguns pais sentem que apenas os pais que
vivenciam ou vivenciaram uma situacdo similar sao capazes de os compreender
verdadeiramente (Kerr & Mclntosh, 2000). As familias do estudo de Bitsika e Sharpley
(2000) destacam, como aspeto positivo da sua participacdo num grupo de pais, a
aprendizagem de técnicas especificas para a gestao do stresse. Os pais do estudo de
Mackintosh et al. (2005) recorrem, frequentemente, a outros pais de criancas com NE
semelhante, para obter informagoes e apoio. Também as familias do estudo realizado por
Edwards e P. Gallagher (2014) referiram que valorizaram os encontros com outras
familias que ja usufruiram de IP, e que ja vivenciaram experiéncias semelhantes. Estes
encontros tinham como objetivo apoiar as familias no acesso aos recursos uteis da
comunidade, e apoia-las no préprio processo de IP. Também no estudo de Solomon,
Pistrang, e Barker (2001), as familias com criangas com NE referiram que os grupos de
pais se revelam muito Gteis, nomeadamente ao nivel do apoio informativo sobre a NE da
crianca e sobre recursos para apoia-la. Os pais valorizam, também, os aconselhamentos
de outros membros do grupo que tiveram experiéncias semelhantes. As informacdes e os
conselhos que recebem ajudam-nas nas relacdes que estabelecem com os profissionais.
Alguns pais referem, também, como vantagem do grupo, a satisfacao que obtém pelo
facto de ajudarem outra pessoa, ou seja, quando integram o grupo, ¢ com o objetivo de
receber ajuda mas, com o decorrer do tempo, tornam-se capazes de oferecer ajuda a
outras familias (Bitsika & Sharpley, 1999, 2000; Solomon et al., 2001) No entanto, ¢é
importante salientar que, embora estejam documentadas as vantagens dos grupos de
apoio entre pais, algumas familias tém dificuldades em aceder a estes, tal como verificado

por Clifford e Minnes (2013).
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Tal como fo1 exposto, a IP tem beneficios para as familias e as suas criancas, em
diversas areas e dimensoes. Contudo, ¢ necessario considerar que os resultados da
intervencao podem ser influenciados por diversos fatores, como, por exemplo, a
variabilidade nos padroes de desenvolvimento das criancas, a diversidade das
caracteristicas das familias (Guralnick & Albertini, 2006), as diferencas sociais e culturais
do ambiente em que vivem as familias, e as diferencas das pessoas e das organizac¢oes que
prestam apoios (Neal, 2007). A natureza da individualizacdao do apoio concebido para ser
sensivel as qualidades unicas, preocupacoes e prioridades das familias, estd no cerne da

IP e da sua filosofia centrada na familia.

Pelo gosto pessoal em relacao a area da IP, e pela necessidade emergente do
estudo, em Portugal, sobre a compreensao dos beneficios da IP, surge o nosso estudo:
Beneficios da Intervengdo Precoce: Perspetiva de familias portuguesas que, de seguida, iremos

aprofundar.
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II CAPITULO -ESTUDO 1

2.1 Opc¢io metodologica e sua fundamentacio

2.1.1 Metodologia quantitativa

Realizado o enquadramento teérico para situar o nosso campo de estudo, urge

procedermos a uma explanacao da metodologia usada no trabalho de investigagao.

Segundo C. Coutinho (2013), a investigacao quantitativa apoia-se em amostras
de grandes dimensdes para comprovar estatisticamente as hipoteses e desenvolver
generalizacoes que contribuam por um lado, para o aumento do conhecimento e, por

outro lado, para prever, explicar e controlar fenomenos.

Deste modo, o estudo 1 é de natureza quantitativa, dada a possibilidade de
recurso ao inquérito, junto de uma amostra alargada, para o estudo do fenémeno:
Beneficios da Intervengdo Precoce: Perspetiva de familias portuguesas. Para além disso, os dados
recolhidos serdo tratados estatisticamente, o que justifica a natureza deste estudo

(Creswell, 2009; Matthews & Ross, 2010).

Trata-se de um estudo descritivo, pois tem como objetivo a quantificagao do
numero de elementos que descrevem um conjunto de dados ou uma ou mais situagoes e
inferencial, porque pretende examinar rela¢oes entre variaveis e concluir se estas estarao
ou nao presentes na populacao-alvo (L. Almeida & Freire, 2008; Martins, 2011). A analise
de relagdes entre variaveis ¢ fundamental para responder a perguntas e hipoteses

(Creswell, 2009).

2.1.2 Questdo de investigacdo e objetivos do estudo

A IP para criancas com NE e suas familias foi (re)estabelecida como um
compromisso nacional com a publicacao do Decreto-Let n.” 281/2009, pelo que ¢

imperativo questionar se a IP faz uma diferenga positiva na vida das familias.

Bailey et al. (2012) referem que existe mais investigacdao acerca do impacto das

praticas centradas na familia do que propriamente sobre os resultados da IP para as
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familias. Ou seja, um resultado pode ser definido como um beneficio que a familia obtém

consequente de receber determinado apoio.

Uma das formas de tentar colmatar esta «lacuna» é a analise e medigcao dos

resultados que a familia perceciona receber na IP.

Os autores acrescentam ainda que as equipas de IP tém apenas vindo a
demonstrar que as familias estdo satisfeitas com os apoios e nao tém investido em publicar
os resultados para a familia (Bailey et al., 2012). Uma analise dos beneficios para as
familias, usando um instrumento de medicao baseado em resultados, ¢ uma forma de
comecar a abordar estas questoes complexas e facilitar o processo de compreender melhor

a eficacia da IP (Neal, 2007).

No sentido de cumprir este importante imperativo e alicer¢ando-nos nos
pressupostos definidos pelo FEarly Childhood Outcomes Center (Bailey et al., 2006a),
pretendemos, neste estudo de investigacao, dar um contributo para a compreensao dos

beneficios resultantes do apoio para as familias apoiadas pela IP em Portugal continental.

Deste modo, surge a seguinte questao de investigacao: quais as perspetivas das

familias acerca dos beneficios da IP?

Na tentativa de responder a esta questao de investigagao, sobrevém o interesse
por este trabalho, cujo objetivo principal é identificar, analisar e compreender os

beneficios da IP para as familias apoiadas em Portugal continental.

Emerge entdo este estudo, que proporcionara um conjunto de dados que
aportarao um contributo importante para o conhecimento acerca dos beneficios da IP
para as familias portuguesas apoiadas. Estes dados sao fundamentais na organizacao e na
estruturacao dos apoios da IP, uma vez que permitem adequar as praticas dos
profissionais as preocupagodes e prioridades das familias, com criancas com NE, apoiadas
pelas ELI, em Portugal continental. Delimitando a finalidade da nossa pesquisa com a
identificagao, analise e compreensao dos beneficios da IP as familias apoiadas em Portugal
continental, enumeramos um conjunto de objetivos, gerais e/ou especificos, a prosseguir

com a presente investigacao.

Alguns desses objetivos prendem-se com o conhecimento e compreensao da
realidade, outros vao ja mais claramente no sentido do conhecimento de necessidades e

de recursos disponiveis para uma intervencao na area em estudo.
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Em termos de objetivos especificos do estudo quantitativo, podemos definir os

seguintes:

1) Adaptar e validar, para as familias Portuguesas, o Inventario dos Beneficios da IP
(Leite & Pereira, 2013);

2) Caracterizar do ponto de vista sociodemografico as familias participantes no
estudo;

3) Identificar e caracterizar os beneficios da IP para as familias;

4) Analisar a influéncia das variaveis pessoais, sociodemograficas e de caracterizacao

dos apoios nos beneficios obtidos pelas familias na IP.

2.1.3 Hipoteses de investigacdo

Considerando os objetivos formulados, e tendo por base a investigacao realizada,
bem como a necessidade de obter informacao adicional, definiram-se as hipoteses da

presente investigagao.

Hipotese 1: O nivel de escolaridade dos pais influencia as percegdes das familias acerca

dos beneficios da IP.

Hipotese 2: A profissao dos pais influencia as percecdes das familias acerca dos beneficios

da IP.

Hipotese 3: A idade cronologica da crianca influencia as percecoes das familias acerca

dos beneficios da IP.

Hipotese 4: O grau de parentesco com a crianga do respondente influencia as percecoes

das familias acerca dos beneficios da IP.

Hipotese 5: O tempo de apoio, pela IP, influencia as percecoes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Hipotese 6: O contexto do apoio da IP influencia as percegdes das familias acerca dos

beneficios da IP.

Hipotese 7: O facto de a familia receber apoios fora da ELI influencia as suas percecoes

acerca dos beneficios da IP.
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2.1.4 Definicao e estatuto das variaveis

As hipoéteses de investigacao formuladas basearam-se num conjunto possivel de
relacdes e associacOes entre as variaveis dependentes e independentes deste estudo. Deste
modo, ¢é considerada variavel dependente o conjunto de itens do Questionario de
Identificacao dos Beneficios da Intervencao Precoce para a Familia, e como variaveis

independentes:

- Fatores pessoais e socioeconémicos dos pais, nomeadamente o estado civil, o nivel de

escolaridade, a profissao, a zona onde habitam.

Na identificacao da escolaridade dos pais definimos quatro niveis: 1) até ao 4° ano
de escolaridade; 2) do 5° ao 9” ano de escolaridade; 3) do 10” ao 12° ano de escolaridade;
e 4) Curso Universitario ou Superior. Para classificarmos a profissao das familias,
fundamentamo-nos em Machado et al. (2003) definindo os seguintes niveis: 1) Profissao
nivel Baixo: assalariados; construcao civil; domésticas por conta de outrem; trabalhadores
rurais ou pescas; 2) Profissao nivel Médio Baixo: Motoristas, taxistas, cabeleireiras; 3)
Profissao nivel Médio Alto: Professores, enfermeiros, bancos e seguros, pequenos e médios
comerciantes e empresarios; 4) Profissao nivel Alto: Profissdes liberais de alto estatuto
social e salarial, médicos, juristas, altos funcionarios do estado e das empresas, grandes

comerciantes e industriais; e 5) Desempregado(a).
- Fatores pessoais da crianga apoiada pela IP, nomeadamente a idade;

- FFatores associados a caracterizacao do apoio prestado pela ELI, nomeadamente o tempo
de apoio pela IP, o tempo de apoio pelo mediador de caso, o facto de ter apoio de um ou
mais profissionais da ELI a frequéncia e o contexto do apoio e o facto de ter apoio de

profissionais fora do ambito da ELL.

2.2 Desenho do estudo 1

2.2.1 Amostra do estudo

A amostra deste estudo ¢ constituida por 999 familias de criancas apoiadas pelas

ELI das zonas Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo e Alentejo no ano de 2015.
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2.2.2 Apresentacdo e adaptacio do instrumento de recolha de dados

Aquando a primeira investigacao realizada acerca dos beneficios da IP para as
familias no distrito de Braga, utilizamos como instrumento de recolha de dados uma
adaptacao ao questionario Famuly Benefits Inventory, da autoria de Harbin e Neal, datado de
2003, que avalia a percecao das familias acerca dos apoios prestados e dos beneficios que

advieram do facto de estarem incluidas em equipas de IP, ha pelo menos 6 meses.

A andlise fatorial realizada ao nivel dos itens do questionario conduziu a quatro
fatores, nomeadamente bem-estar e qualidade de wvida da familia,
controlo/corresponsabilizagao, conhecimento/informacao e participacao/envolvimento

(Leite & Pereira, 2013).

Destacamos, nessa altura, que estas dimensodes dos beneficios do apoio na IP
deviam ser motivo de reflexao em futuros estudos, uma vez que a investigacao consultada
aponta, para além destas dimensoes, a importancia de se considerar a dimensao

relacionada com o desenvolvimento da crianga (Dunst, Trivette ef al., 2007b).

Assim, uma vez que o questionario utilizado nao respondia a todas as dimensdes
dos beneficios da IP, consideramos necessario realizar a sua adaptagao e afericao, como

iremos expor posteriormente.

O instrumento de recolha de dados ¢ constituido por um questionario, designado

Questiondrio de Identificagdo dos Beneficios da Intervengdo Precoce para a Familia, com II partes:
I Parte - informagao sociodemografica;

11 Parte - Questionario de Identificacao dos Beneficios da Intervencao Precoce para

a Familia (versao adaptada de Leite & Pereira, 2013).

I Parte - informacgao sociodemografica

Esta primeira parte do questionario foi construida com o intuito de obter dados
sociodemograficos relevantes para a identificacdo e para a caracterizacao das familias

(Anexo A). E constituida por:
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- Fatores pessoais e socioeconémicos dos pais, nomeadamente a idade, o estado civil, o

nivel de escolaridade, a profissao, a zona onde habitam.
- Fatores pessoais da criancga apoiada pela IP, nomeadamente a idade, o género e a NE.

- FFatores associados a caracterizacao do apoio prestado pela ELI, nomeadamente o tempo
de apoio pela IP, a profissao do mediador de caso e o tempo de apoio pelo mesmo, o facto
de ter apoio de um ou mais profissionais da ELIL, a frequéncia e o contexto do apoio e o

facto de ter apoio de profissionais fora do ambito da ELI.

- Outros fatores, nomeadamente o parentesco com a crianca do respondente e a pessoa

que encaminhou para a ELL

II Parte - Questionario de Identificaciao dos Beneficios da Intervencio

Precoce para a Familia (versao adaptada de Leite & Pereira, 2013)

O instrumento utilizado nesta investigacao resultou de uma adaptacao ao
Inventario dos Beneficios para a Familia (Leite & Pereira, 2013), que avalia a percecao
das familias acerca dos beneficios da IP e acerca do apoio por parte do profissional de 1P
para alcancar esses beneficios. Os 36 itens do questionario abrangem um conjunto de
beneficios: o conhecimento da condicao da crianga; os direitos da familia; os servicos e os
recursos; a compreensao do sistema de servigos; competéncias parentais; a possibilidade
de contribuir para o desenvolvimento da crianca e atender as necessidades basicas da
familia; o sentimento de “ter poder”; tomada de decisao e capacidade de identificar
pontos fortes e necessidades; otimismo; relacao pais-filhos e uma visao positiva para a vida
da crianga; relagoes de apoio entre elementos da familia, amigos e profissionais; coesao
familiar e confianca para enfrentar desafios; satide; tempo para si e para a familia; inclusao
e participagao na comunidade; opgoes de emprego e educacao; contribuicao para ajudar

outras familias e os servi¢os, como resultado da participagao na IP.

O Inventario dos Beneficios para a Familia (Leite & Pereira, 2013) inclui uma

folha de rosto, com as seguintes instrugoes:

Caros Pais, por favor, escolha apenas uma classificagdo para cada item. Quando
uma pergunta lhe pede para responder pela “sua familia”, escolha a expressio que
melhor se adapta a si e a sua familia. Depois de colocar um circulo a volta da expressao
(discordo totalmente, discordo muitas vezes...) que melhor se adequa a sua familia,
assinale Sim ou Nao para referir se algum dos profissionais do servigo de intervencao
precoce lhe prestou apoio a este nivel.
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Contempla também um exemplo seguinte para melhor compreender a forma
como a pessoa deve responder a este questionario. Reforca a ideia de que o respondente
deve colocar um circulo em apenas uma das expressoes que melhor se adequa a sua

familia.

Para registar a percecao dos beneficios, o Inventario dos Beneficios para a Familia
(Leite & Pereira, 2013) tem uma escala de Likert com 6 opg¢des 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 ainda 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

dicotémica: Sim/Nao.

A analise fatorial realizada ao nivel dos itens do inventario conduziu a quatro
fatores, nomeadamente bem-estar e qualidade de wvida da familia,
controlo/corresponsabilizagao, conhecimento/informacao e participagao/envolvimento.
Estas dimensdes dos beneficios do apoio na IP foram motivo de reflexao, uma vez que a
investigacao consultada aponta, para além destas dimensoes, a importancia de se
considerar a dimensao relacionada com o desenvolvimento da crianga (Dunst, Trivette e
al., 2007b). Outra das limitagdes do inventario diz respeito a dimensao do mesmo, uma
vez que ¢ composto por cinco paginas, o que pode levar a cansaco e saturagao aquando

o preenchimento.

Deste modo, aquando a realizacado da presente investigacdo, realizamos de
imediato algumas modificagdes ao nivel do design do instrumento, de modo a reduzir o
ntmero de paginas. Com a diminuicao da folha de rosto e a eliminagao de espacamentos,
o inventario ficou reduzido a quatro paginas. Relativamente aos itens referentes ao
desenvolvimento da crianca, ficAmos na expectativa que fossem as proprias familias a

sugerirem alteracoes.

Assim, no sentido de analisar e apreciar o contetdo dos itens, nomeadamente a
sua clareza, compreensibilidade e adequacao (relevancia) aos objetivos do instrumento,
foram realizadas quatro reflexdes faladas sobre o “Inventario dos Beneficios para as
Familias” com pais que estavam a receber apoio da ELI, ha pelo menos 1 ano. Conforme

L. Almeida e Freire (2008), o método da reflexdo falada consiste na recolha escrita das
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opinides (facilidades e dificuldades) dos futuros destinatarios, em relacao a cada item do

questionario.

A selecao dos participantes foi realizada com base nos seguintes critérios
intencionais, de acordo com consideracoes informativas: serem conhecidos da
investigadora; terem disponibilidade de tempo; manifestarem disponibilidade, interesse e
motivagdo para participarem; poderem, de forma compreensivel e abrangentemente,
abordar e enriquecer os temas em causa; e serem apoiados por uma ELI, ha pelo menos

1 ano.

As familias tinham alguma relacao com a investigadora, pois eram apoiadas pela
equipa onde a investigadora desempenha fungdes enquanto Terapeuta da Fala. A
investigadora era mediadora de caso de trés das quatro familias. Por esse facto, ja existia
um conhecimento prévio entre as familias e a investigadora, na altura das reflexdes
faladas, importante para que fosse estabelecida uma relagao de entendimento e confianca
mutuos durante as mesmas. A inexisténcia desta relagao poderia condicionar a qualidade

da informagao recebida (Gomez, Flores, & Jiménez, 1999).

A primeira reflexao falada foi realizada com uma Mae de um menino com PEA,

que recebe apoio da IP ha quatro anos.

A investigadora ¢ mediadora de caso dessa situacdo, pelo que, numa das visitas
domiciliarias, questionou a Mae acerca da sua disponibilidade para participar numa
reflexdo falada. A Mae referiu que iria conversar com o seu marido. No mesmo dia,
contactou-me telefonicamente aceitando o convite. Foi marcado um encontro no horario

e local que a Mae definiu (o seu domicilio).

Relativamente as instrucoes, a Mae referiu que estavam claras mas, ao consultar
o exemplo, salientou que a escala de Likert era extensa, sugerindo retirar alguns itens,

passando a escala de 6 opoes para 4 opgdes.

Na questao ntmero 3, “a minha familia tem conhecimento sobre a variedade de

M
recursos que existem na comunidade que podem responder as necessidades da minha
crianga ¢ da nossa familia”, a Mae sugeriu substituir o exemplo “pré-escolar” por

“Jardim- de-infancia”, sugestao que aceitamos.

82



II CAPITULO - ESTUDO 1

Noitem 9, “a minha familia ajuda a nossa crianca a desenvolver novas habilidades
b
e a aprender coisas novas”, a Mde questionou-me sobre o termo “habilidades” e referiu

que substituindo por “aprendizagens” ou “capacidades” o item ficaria mais claro.

O item 12, “a minha familia identifica as forcas (pontos positivos), necessidades e

M 3
progressos da nossa crianga e da nossa familia como um todo”, suscitou alguma confusao,
pelo que aceitamos as sugestdes da Mae, nomeadamente retirar “as forcas” e deixar

apenas “pontos positivos” e retirar “da nossa familia como um todo”.

No item 14, “a minha familia permite que as pessoas do servico (...)”, a Mae

sugeriu substituir “as pessoas” por “os profissionais” para torna-lo mais claro.

O item 19 “a minha familia tem uma relagao de ajuda com outra familia que tem
criancas com necessidades especiais” suscitou alguma inquietacao a Mae, uma vez que
no seu caso este beneficio nao acontece porque a familia nao o quer; assim, referiu que se
tivesse de responder escolheria “discordo totalmente” embora sentisse a necessidade de
explicar que este aspeto nao acontece na sua familia porque nao quer que aconteca. Deste

modo, acrescentamos ao item “se quiser” de modo a salvaguardar essa questao.

Foi sugerido retirar o exemplo “bibliotecas” do item 27, “a minha familia gosta de
participar com a nossa crianga (...) nas actividades disponiveis na comunidade como ir
aos parques, bibliotecas, piscina, centro comercial, igreja, etc.” e substitui-lo por outro,
como por exemplo “ir a praia, passear a beira-mar, ir ao café/ restaurante” uma vez que,
segundo a Mae, ir a biblioteca nao ¢ um habito comum da nossa populacao. Deste modo,

substituimos a biblioteca pelo restaurante.

No item 28 “a minha familia sente-se confortavel e aceita levar a nossa crianga
(...) para lugares na comunidade (...), a Mae disse “este item ¢ igual ao anterior!”, pelo
que, posteriormente, sugeriu colocar a negrito “sente-se confortavel e aceita” do item 28,
e “gosta de participar” do item 27, para melhor se perceber a diferenca entre ambos.
Relativamente a esta questao, optamos por agregar os itens 27, 28 e 29, ficando
“Participar com a crianga com necessidades especiais nas atividades da comunidade, tais

como ir ao parque, a piscina, ao supermercado, ao restaurante, etc.”.

Relativamente ao item 30, “os membros da minha familia tém um emprego se
necessitarem ou desejarem estar empregados” a Mae foi perentéria dizendo “esta
pergunta nao esta bem”. Referiu que, de acordo com a sua experiéncia, seria melhor
questionar as familias se houve alteragdes no emprego por terem uma crianga com NE.
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Dado que a sugestao nao vai ao encontro do beneficio pelo facto de receber apoio da IP,

optamos por eliminar esta questao.

Quanto ao item 34 “a minha familia participa em atividades que possam melhorar
os servicos para as criangas (fazer apresentacoes em congressos, ou participar na formagao
dos profissionais (...))”, a Mae sugeriu acrescentar como exemplo preencher questionarios
alvos de investigacoes sobre IP, uma vez que considerou que ndo vai a congressos nem a
formacoes mas faz sempre questao de preencher os questionarios e participar em
Investigacoes, uma vez que isso também ajuda a melhorar as praticas e os apoios da IP.
Assim, o item foi alterado para “Participar em atividades que possam melhorar os apoios
para as criancas com necessidades especiais (fazer apresentacoes em congressos, participar
em cursos de formacdo para profissionais, e/ou colaborar em estudos de investigacdao da

Intervencao Precoce)”.

O item 35 deixou novamente esta Mae desconfortavel, uma vez que este item se
refere a aprendizagem de outras formas de comunicar para poder conversar com a
crianca, e a Mae referiu que teria de responder “discordo totalmente” uma vez que nao

existe a opcao “nao aplicavel”. Assim, optamos por eliminar esse item.

No final da analise dos 36 itens do questionario, a Mae mencionou o facto de
existirem poucas ou nenhuma questao relativamente a importancia da IP como forma de
ajudar o desenvolvimento do seu filho. Esta sugestdo deu origem a um novo item,

nomeadamente “Facilitar e promover o desenvolvimento da nossa crianga”.

Tal como a primeira, a segunda reflexdo falada foi realizada com uma Mae cuja
mediadora de caso ¢ a investigadora. Assim, esta Mae aceitou de imediato o convite, e
marcou o horario e o local conforme a sua disponibilidade (o seu domicilio). Esta familia
recebe apoio da IP ha dois anos. O filho apresenta uma perturbacdo da linguagem

expressiva.

O item 3 também foi alvo de sugestao por parte desta Mae, propondo substituir o
exemplo “Atividades de Tempos Livres — ATL” por “Componente de Apoio a Familia”,

proposta que aceitamos.

A Mae fez uma sugestao de alteracao no item 7 que originalmente era “A minha
familia tem informacao sobre o que devera acontecer quando a nossa crianca deixar a IP

e passar a ser atendida na educacao especial por outro tipo de servicos” referindo que no
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caso do filho dela, este ndo sera atendido na educagao especial, mas sera atendido por
outro tipo de servicos (terapias). Assim, a Mae sugeriu que o item fosse “a minha familia
tem informacao sobre o que deverd acontecer quando a nossa crianga deixar a IP e passar
a ser atendida na educacao especial e/ou por outro tipo de servicos”, sugestao que

aceltamos.

Esta Mae nao percebeu o item 8 “a minha familia tem conhecimento sobre todos
os tipos de servigos que a nossa crianga podera precisar quando ele ou ela for mais velho”
nao tendo feito nenhuma sugestao de alteracao. Assim, optamos pela eliminagao deste

item.

Foi dada a sugestao de acrescentar como exemplo, no item 10, “lidar com o
comportamento”, para ir mais ao encontro das preocupacoes desta familia, ficando o item
desta forma “a minha familia tem as “competéncias” necessarias que nos precisamos para
lidar com alguns desafios tais como deitar a nossa crianca, cuidados de satde, transportes,
lidar com o comportamento”. Para tornar este item mais claro, a Mae sugeriu colocar a
negrito “nossa criancga’ pois o item seguinte aborda a familia, devendo o termo “da nossa
familia” também estar a negrito “a minha familia esta preparada para dar resposta as
necessidades basicas da mossa familia como por exemplo alimentagao, vestudrio,

habitacao, cuidados de satide e transportes". Todas estas sugestdes foram aceites.

No item 19, a Mae sugeriu acrescentar no final “semelhantes as do nosso filho”
pois considera que tem uma relagdo de ajuda com outras familias mas que tém filhos com
NE semelhantes. Assim, agregando as sugestdes da primeira e segunda reflexoes faladas,
o item ficou “Ter, se quiser, uma relagdo de ajuda com outra familia que tem criancas

com necessidades especiais semelhantes as da nossa crianga”.

No item 32 “a minha familia participa nas organizacoes/ associacoes que existem
na nossa comunidade (associacoes de pais, associacoes ligadas a voluntariado, associagdes
recreativas e culturais, etc.)”, a Mae fez a sugestdo de acrescentar como exemplo

“escuteiros”, que anuimos.

No final da andlise do questionario, quando questionamos se o questionario esta
completo e se se adequa as suas vivéncias, a Mae referiu que “ha outras coisas
importantes” como saber usar os jogos da melhor forma para ajudar o filho, ter acesso a
materiais que ajudam o filho, aprender estratégias para melhorar o desenvolvimento da

crianga, ¢ ajudar a Educadora de Infancia a lidar com o filho e a promover o seu
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desenvolvimento de uma forma mais especifica as suas dificuldades. Estas sugestoes
originaram dois novos itens, nomeadamente “I'er acesso a materiais que ajudam a nossa
crianca a desenvolver novas capacidades e a aprender coisas novas” e “Lidar com os
outros profissionais que apoiam a nossa crianca (por exemplo, Educadora de Infancia,

docente de educacao especial, médicos, etc.)”.

A terceira reflexao falada foi realizada com uns pais sugeridos por uma colega da
ELI onde a investigadora desempenha fungdes. A colega é mediadora de caso desta
familia ha cerca de um ano. Abordou o pai acerca da disponibilidade para participar
numa reflexao falada e o mesmo referiu que iria falar com a sua esposa, mas que a
investigadora o poderia contactar telefonicamente, o que foi no proprio dia realizado. No
contacto telefonico, o pai referiu que conversou com a mae, e que aceitavam participar,
mas que preferiam que fosse num café escolhido por eles, durante o fim de semana devido
as questoes laborais, salvaguardas que foram tidas em conta pela investigadora. Quando
questionados acerca da NE da crianca, responderam que o menino tinha algumas
caracteristicas de PEA, embora nenhum médico o tivesse diagnosticado objetivamente e

que revela boas capacidades cognitivas.

Na primeira analise do questionario, referiram que as instrugoes estavam claras e
que a escala de Likert com seis opcoes de resposta permitia uma maior objetividade na

escolha, e apontaram como aspeto negativo o facto do questionario ter muitas paginas.

Tal como nas reflexdes anteriores, o item 3 suscitou davidas; estes pais sugeriram
alterar “(...) variedade de recursos que existem na comunidade que podem responder as
necessidades da minha crianca e da nossa familia (...)” para “o tipo de servicos de apoio
na comunidade que podem responder as necessidades da nossa crianga e da nossa
familia”. Considerando esta e as sugestdes das reflexdes faladas anteriormente
mencionadas, o item ficou alterado para “T'er conhecimento sobre o tipo de servigos de
apoio na comunidade que podem responder as necessidades da nossa crianga e da nossa

familia (creche, jardim-de-infancia, Componente de Apoio a Familia — CAF)”.

Referiram que os itens 4 “(...) conhecimento sobre os recursos financeiros (...)
(Intervencao Precoce, saude, educagao, etc.)” e 5 “(...) conhecimento sobre como obter
0$ servigos que precisamos, e quem contactar” eram semelhantes. Assim, considerando

este aspeto e a sugestao da segunda Mae relativamente ao item 6, agregamos estes 3 itens
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num s0, que ficou “Ter conhecimento sobre como obter os servigos e os recursos que

precisamos, e quem contactar (saude, educacdo, seguranca social e outros)”.

O item 30 suscitou confusao a estes pais, mas nao fizeram nenhuma sugestao de
melhoria. Uma vez que este item também foi comentado na primeira reflexao falada,

consideramos a sua eliminagao.

No final da analise do questionario, estes pais referiram que a IP os orientou acerca
das atividades de casa em que o seu filho pode participar de forma a ajudar na melhoria
do contacto ocular, da linguagem e do comportamento. Este comentario originou um
novo item, nomeadamente “Criar oportunidades de aprendizagem para a nossa crianca

durante os nossos momentos de rotina”.

A quarta reflexao falada foi realizada com uma Mae de uma crian¢a com um
atraso global no desenvolvimento, sem etiologia definida, apoiada pela IP ha cerca de 3
anos e meio. A investigadora ¢ mediadora de caso desta familia pelo que, numa das visitas
domicilidrias, averiguou a disponibilidade da Mae para realizar esta reflexao falada. A
Mae respondeu afirmativamente e marcou o encontro no local de trabalho do marido
(num café de uma bomba de gasolina) num horario que lhes era conveniente. Escolheu
este local uma vez que queria que o Pai também estivesse presente, mas sem a presenca

dos filhos de modo a “nao atrapalhar”.

Esta Mae comecou por referir que o questionario era extenso e que, o facto de ter
duas escalas de Likert a confundia nas respostas. Refletimos sobre estas criticas e
eliminamos a escala dicotémica; para reduzir o questionario (uma vez que esta critica ja
tinha sido feita noutra reflexdao falada), optamos por colocar apenas uma frase
introdutodria a todas as questoes, “a IP ajuda a minha familia a...”, colocando todos os
itens com um verbo inicial no infinitivo. A titulo exemplificativo, a pergunta 1 “a minha
familia conhece as dificuldades, atrasos ou necessidades especiais da nossa crianca” foi
alterada para “Conhecer as dificuldades, atrasos ou necessidades especiais da nossa

crianca”. Fazendo esta alteragao em todos os itens, o questionario reduziu imediatamente.

Estes pais referiram que os itens 2 “(...) tem conhecimento sobre todos os servicos
e recursos que estao disponiveis para atender a nossa crianca com necessidades especiais”
e 5 “(...) tem conhecimento sobre como obter os servicos que precisamos, € quem
contactar” eram semelhantes. Assim, uma vez que ja tinhamos uma questao acerca dos

servicos e dos recursos optamos pela eliminagao do item 2.
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Quanto ao item 10 ja referido anteriormente, estes pais sugeriram substituir
“deitar a nossa crianga” por “alimentar”, uma vez que sentiram mais dificuldades nesta
rotina; referiram igualmente que a IP tem sido importante na prestacao de cuidados de
saude especificos, pelo que retiramos o exemplo relativo a transportes e acrescentamos

“prestar-lhe cuidados de satde especificos”.

Salientaram que o item 14 era de dificil compreensao; ao solicitar esclarecimento,
questionaram “isto quer dizer o tipo de ajuda que nods necessitamos do servico e dos
profissionais?” pelo que aproveitamos este questionamento para alterar o item para

“Decidir o tipo de ajuda que nds necessitamos desse servico e dos profissionais”.

Relativamente aos itens 15 “A minha familia “vai a luta” pela nossa crianca para
conseguir dar resposta as suas necessidades”, 17 “A minha familia tem uma relagao
carinhosa e agradavel com a nossa crianga”, 21 “Os elementos da minha familia
geralmente estao unidos e vivem sem muitos conflitos”, 22 “A minha familia conversa
sobre a forma como lidar com os altos e baixos da vida”, 25 “A minha familia tem tempo
para fazer actividades que gosta e tempo para estar com a nossa crianca” e 26 “Os
membros da minha familia sdo saudaveis”, os pais referiram que estas questdes nao

dependem do apoio prestado pela IP, pelo que eliminamos todos esses itens.

Quanto aos itens 18 “A minha familia tem amigos, familia e vizinhos com os quais
podemos contar para nos ajudar e apoiar” e 24 “A minha familia consegue alguém para
cuidar ou ficar com a nossa crianca (...)”, os pais sugeriram alterar os verbos ter e
conseguir pelo verbo identificar, uma vez que consideram que com a realizacao do
Ecomapa nao passaram a ter mais pessoas, mas conseguiram identificar pessoas nas quais

nao tinham pensado anteriormente. Aceitamos a alteracao.

No item 32, os pais questionaram a pertinéncia do exemplo “associacoes ligadas
a voluntariado”; uma vez que na segunda reflexdao falada a mae sugeriu acrescentar o

exemplo escuteiros, optamos por substituir o exemplo voluntariado por escuteiros.

No final, estes pais referiram que a IP os ajudou no controlo comportamental da
crianga. Uma vez que a melhoria do comportamento da crianca foi referida em trés das
reflexdes faladas, criamos um novo item, nomeadamente “Lidar com os comportamentos

da nossa crianga”.
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Findas as reflexdes faladas, e apés uma analise cuidada da investigadora com a
orientadora, foram modificados mais alguns aspetos ao questionario: o item 9 “A minha
familia ajuda a nossa crianca a desenvolver novas habilidades e a aprender coisas novas”
foi eliminado, uma vez que foram criados 4 novos itens relacionados com o

desenvolvimento da crianca como beneficio da IP.

A pergunta 31 “Em geral, a minha familia teve beneficios e saiu a ganhar por ter
participado na Intervencao Precoce” foi ligeiramente modificada para “Considera que a
sua familia teve beneficios e saiu a ganhar por ter participado na Intervencao Precoce?”,
com opcao de resposta numa escala dicotomica sim/nao e com a pergunta aberta
“Como?” de modo a que as familias tenham a possibilidade de referir outros aspetos que

possam nao estar contemplados no questionario propriamente dito.

Considerando que um aspeto muito salientado aquando as reflexoes faladas diz
respeito a dimensao do questionario, voltamos a analisa-lo no sentido de verificar se seria
possivel eliminar mais alguma questao. Assim, eliminamos a questao 33 “A minha familia
tenta ajudar outras familias que tém uma crianca com necessidades especiais ou tenta
ajudar os servicos que apoiam estas criancas de alguma forma” uma vez que temos este
beneficio referido noutras duas questdes. Eliminamos também o item 36 “Os membros
da minha familia fizeram algumas formagdes para aumentar e melhorar os empregos e a
sua formacao (...)” por considerarmos que este item ¢ aplicado a uma reduzida
quantidade de familias e esta implicito no item relativo ao “(...) conhecimento sobre como

obter o0s servicos e os recursos que precisamos (...) (saade, seguranca social e outros)”.

Destas alteracoes resultou o Questiondrio de Identificagdo dos Beneficios da Intervengdo
Precoce para a Familia, instrumento de recolha de dados adotado neste estudo, composto
por 22 itens e por uma questao de resposta aberta sobre a consideragao da familia acerca
dos beneficios resultantes do apoio da ELI. Assim, a reorganizagao do questionario em

estudo conduziu:

- a introducao de itens complementares, que vao mais ao encontro da cultura portuguesa
e com a perce¢ao dos pais acerca dos beneficios da IP, como por exemplo o item 6 “Ter
acesso a materiais que ajudam a nossa crianca a desenvolver novas capacidades e a

aprender coisas novas”;

- a alteracao e juncao de questoes; por exemplo, os itens iniciais 4 “ A minha familia tem

conhecimento sobre recursos financeiros que estao disponiveis para ajudar a nossa crianca
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e a nossa familia (Intervencao Precoce, satde, educacao, etc.)”, 5 “A minha familia tem
conhecimento sobre como obter os servicos que precisamos, e quem contactar” e 6 “A
minha familia tem conhecimento sobre todos os direitos relacionados com a nossa crianca
com necessidades especiais” foram agrupados, dando origem a um unico item “Ter
conhecimento sobre como obter os servigos e os recursos que precisamos, € quem

contactar (saude, seguranca social e outros)”;

- a discriminacao dos termos e conceitos imprecisos ou ambiguos, como por exemplo a

expressao “pessoas do servico” foi substituida por “profissionais”;

- a eliminagao de itens redundantes ou pouco representativos, como ¢ exemplo o item
“Os membros da minha familia ttm um emprego se necessitarem ou desejarem estar

empregados’;

- a atualizagdo de algumas terminologias, nomeadamente Componente de Apoio a

Familia — CAF em detrimento de Atividades de Tempos Livre — ATL;
- a simplificacao da linguagem que se quis clara e precisa;

- a nova designacao do instrumento, para Questiondrio de ldentificagido dos Beneficios da

Intervengao Precoce para a Familia;

- a mudancga do questionario sociodemografico para o final do questionario, uma vez que
no estudo inicial, algumas familias apenas preencheram os dados sociodemograficos,

deixando o questionario em branco.

Os 22 itens do questionario abrangem um conjunto de beneficios: o conhecimento
da condi¢do da crianga; os servigos e os recursos; competéncias parentais; a possibilidade
de contribuir para o desenvolvimento da crianca e atender as necessidades basicas da
familia; o sentimento de “ter poder”; tomada de decisao e capacidade de identificar
pontos fortes e necessidades; otimismo; relagao pais-filhos e uma visao positiva para a vida
da crianca; relacoes de apoio entre elementos da familia, amigos e profissionais; inclusao
e participacao na comunidade; contribuicao para ajudar outras familias e os servicos,

como resultado da participacao na IP.

Para registar a percegao dos beneficios, utilizou-se a mesma escala de Likert com
6 opc¢des de resposta, nomeadamente: discordo totalmente (1); discordo muitas vezes (2);

discordo poucas vezes (3); concordo algumas vezes (4); concordo muitas vezes (5);
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concordo plenamente (6). A opcao de ndo aceitarmos a sugestao da mae para reduzir a
escala de 6 para 4 baseou-se em M. Hill e A. Hill (2009) que referem que sao poucos os

respondentes que gostam de escalas com apenas trés ou quatro respostas alternativas.

Deste conjunto de alteracdes, resultou a versao final do instrumento adotada neste
estudo, que pode ser consultada no anexo B. Definiu-se que o tempo médio de

preenchimento do questionario seria 5 minutos.

2.2.3 Recolha de dados e procedimentos

Para a elaboragao desta investigacao, foi necessario obter autorizacao por parte
do SNIPI, bem como das subcomissdes Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e
Algarve. Simultaneamente, foram identificadas todas as ELI de Portugal (continental),

através de um levantamento online, no site da Dire¢ao Geral da Saade.

Obtivemos resposta positiva por parte de todas as subcomissoes do SNIPI: Norte,

Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve.

Apods a autorizacao das subcomissdes, contactamos todas as ELI de Portugal
continental para averiguar a disponibilidade em participar neste estudo. Nos casos
afirmativos, foi solicitado as ELI que nos indicassem o nimero de familias que estavam a
apoiar ha pelo menos 6 meses. Os contactos foram feitos as 5 ELI da zona do Algarve, as
30 ELI da zona Norte, as 41 ELI da zona Centro, as 31 ELI da zona do Alentejo e as 37
ELI da zona de Lisboa e Vale do Tejo.

Aos profissionais foi solicitado que fizessem chegar as familias os 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, tal como recomendado por Bailey et al. (2008).

A fase de recolha de dados decorreu entre fevereiro de 2015 e dezembro de 2015.
A duragao prolongada do periodo de recolha de dados foi consequéncia da demora das

respostas, tanto por parte das subcomissdes como por parte das ELIL
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2.2.4 Métodos de analise e tratamento dos dados

Para tratamento dos dados recolhidos, procedeu-se a analise estatistica dos
resultados obtidos, através da utilizagao dos modelos da estatistica descritiva e inferencial.
Inicialmente, efetuou-se a codificagao de todas as variaveis independentes e dependentes
que, posteriormente, foram introduzidas e analisadas através da base de dados do projeto

informatico Predictive Analytics SoftWare (PASW Statistics), versao 18.0 (Maroco, 2010).

2.3 Apresentacio e caracterizacao da amostra do estudo 1

Era nosso proposito abranger a totalidade da populacao (N = 24033) apoiada em
Portugal continental, ou seja, todas as familias apoiadas pelas ELI no ano de 2015, ha
pelo menos 6 meses. No quadro 4 apresentam-se alguns dados que permitem explicar a
defini¢ao da amostra do estudo, bem como a taxa de retorno, total e por zonas, obtida

relativamente ao Questiondrio de Identificagdo dos Beneficios da IP para a Famila.

Destacamos ainda neste processo a auséncia de colaboragao das ELI da zona do

Algarve, pelo que as familias apoiadas nesta regiao do pais ndo integram a amostra deste

estudo.
Quadro 4 - Distribuigdo da amostra do estudo
Zona ELI da ELI que Questionarios Retorno Taxa de
Zona colaboraram enviados retorno
Norte 30 18 571 282 49,4%
Centro 41 18 675 257 38,1%
Lisboa e Vale 37 14 669 218 32,6%
do Tejo
Alentejo 31 15 578 248 42,9%
Algarve 5 0 0 0 0%
Total 144 65 2493 1005 40,3%
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Obtivemos colaboracao por parte de 65 ELI de Portugal continental, as quais
foram enviados 2493 questionarios. Tivemos um retorno de 1005, perfazendo uma taxa
de 40,3%. Dos 1005 questionarios recebidos foram ainda excluidos 6, pelo facto de
apenas incluirem respostas referentes aos dados sociodemograficos. Deste modo, a
amostra da presente investigacdao ¢ constituida por 999 familias de criancas com NE
apoiadas pela IP em 2015, com idades compreendidas entre os 6 meses e os 6 anos, em

Portugal continental.

Seguidamente serdo apresentados os dados descritivos da amostra deste estudo,
nomeadamente os dados referentes aos pais, a crianga e ao tipo de apoio prestado dentro

e fora da ELIL

Relativamente a descrigao dos pais, a média de idades do pai encontra-se nos 37
anos, e varia entre os 19 e os 67 anos. A média de idades da mae é de 35 anos, e varia

entre os 16 e 52 anos (Quadro 5).

Quadro 5 - Dustribuigdo da amostra em _fungdo da varidvel Idade dos Pais

N Meédia Minimo Miaximo
Idade do pai 999 37,34 19 67
Idade da mie 999 34,55 16 52

O estado civil da maioria ¢ casado ou vivem em unido de facto (n=785), 111

elementos estdo solteiros, 97 estao separados/ divorciados e 6 sao vitvos (Quadro 6).

Quadro 6 - Distribuigdo da amostra em _fungdo da varidvel Estado Civil dos Pais

Estado civil dos pais Frequéncia Percentagem
(%)
Solteiro 111 11,1
Casado ou Uniao de Facto 785 78,6
Separado 97 9,7
Viavo 6 0,6
Total 999 100,0
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Para obtermos informacao sobre a escolaridade dos pais, definimos quatro niveis
a ser preenchidos: 1) até ao 4° ano de escolaridade; 2) 5 a0 9” ano de escolaridade; 3) 10°

ao 12° ano de escolaridade; 4) curso universitario ou superior.

Os dados revelam que a maioria dos pais se encontra no 2° nivel, isto €, entre o 5°
e 0 9°ano de escolaridade (n=417). De seguida, encontramos um ntmero elevado (n=251)
no 3° nivel (10” ao 12° ano); 186 possuem um curso superior ¢ 145 tém somente até ao 4°

ano de escolaridade (Quadro 7).

Quadro 7 - Distribuigdo da amostra em _fungdo da varidvel Escolaridade do Pai

Escolaridade do pai Frequéncia Percentagem (%)
Até ao 4°ano 145 14,5

Do 5% a0 9° ano 417 41,7

Do 10° ao 12° ano 251 25,1

Curso universitario ou superior 186 18,6

Total 999 100,0

Os dados referentes as maes revelam que a maioria (n=367) possui o 2° nivel (5°
ao 9 ano de escolaridade) e, logo de seguida, vem um ndmero maior de maes (n=315)
com o 3° nivel de escolaridade. Com um curso universitario ou superior existem 238 maes

e apenas 79 tém somente até ao 4° ano de escolaridade (Quadro 8).

Quadro 8 - Distribuigdo da amostra em fungdo da varidvel Escolaridade da Mae

Escolaridade da mie Frequéncia Percentagem (%)
Até ao 4° ano 79 7,9

Do 5° a0 9° ano 367 36,7

Do 10° ao 12° ano 315 31,5

Curso universitario ou superior 238 23,8

Total 999 100,0
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Para a operacionalizacdo do nivel socioeconémico dos agregados familiares
baseamo-nos na estrutura de quatro niveis desenvolvidos por Machado ¢t al. (2003). O
primeiro, refere-se as profissoes de nivel baixo que incluem: assalariados, domésticas,
construcao civil, por conta de outrem, trabalhadores rurais ou pescas; o segundo,
corresponde as profissdes de nivel médio baixo que integra motoristas, taxistas,
cabeleireiros; o terceiro, diz respeito as profissoes de nivel médio alto que contemplam os
professores, enfermeiros, técnicos e seguros, pequenos e médios comerciantes e
empresarios; o quarto, referente as profissdes de nivel alto: profissdes liberais de alto
estatuto social e salarial, juristas, médicos, altos funcionarios do estado e das empresas,

grandes comerciantes e industriais.

Relativamente aos pais da amostra, encontramos a maioria (n= 413) no 1° nivel,
isto é, com profissdes de nivel baixo ou assalariados. Segue-se um grupo de pais (n=215)
com profissdes de nivel médio baixo e 171 pais num nivel médio alto. Somente 33 estao
situados nas profissdoes de nivel alto e encontramos ainda 167 pais que estdo

desempregados (Quadro 9).

Quadro 9 - Dustribuigao da amostra em_fung@o da varidvel Profissdo do Pai

Profissio do pai Frequéncia Percentagem (%)
Profissao nivel baixo 413 41,34
Profissao nivel médio baixo 215 21,52
Profissdo nivel médio alto 171 17,12
Profissdo nivel alto 33 3,30
Desempregado 167 16,72

Total 999 100,0

Ao analisarmos os dados referentes as maies, encontramos o maior numero de
elementos (n=366) como tendo uma profissao de nivel baixo. Numero elevado (n=245)

como desempregadas.

Com um nivel profissional médio baixo encontram-se 178 maes e ainda 169
possuem uma profissao de nivel médio alto. Apenas 41 maes tém uma profissao de nivel

alto (Quadro 10).
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Quadro 10 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Profissdo da Mae

Profissio da mie Frequéncia Percentagem (%)
Profissao nivel baixo 366 36,64
Profissao nivel médio baixo 178 17,82
Profissdo nivel médio alto 169 16,92
Profissao nivel alto 41 4,10
Desempregada 245 24,52

Total 999 100,00

A maioria das familias reside no distrito de Braga (n=180) e, logo de seguida,
encontra-se um numero elevado (n=125) que reside no distrito de Lisboa. Um ndimero
também elevado (n=120) vive no distrito de Leiria e 115 no distrito de Beja. As restantes
residem, por ordem decrescente, no distrito de: Porto (n=91), Viseu (n=71), Setabal
(n=61), Coimbra (n=57), Evora (n=55), Santarém (n=35), Guarda (n=20), Portalegre
(n=18), Braganca (n=17), Viana do Castelo (n=15), Aveiro (n=8), Vila Real (n=6) e
Castelo Branco (n=5) (Quadro 11).
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Quadro 11 - Distribuigiio da amostra em_fung@o da varidvel Distrito de Residéncia

Distrito Frequéncia Percentagem (%)
Braga 180 18,0
Guarda 20 2.0
Viana do Castelo 15 1,5
Leiria 120 12,0
Vila Real 6 0,6
Porto 91 9,1
Viseu 71 7,1
Coimbra 57 5,7
Aveiro 8 0,8
Braganca 17 1,7
Beja 115 11,5
Evora 55 5,5
Settbal 61 6,1
Santarém 35 3,5
Lisboa 125 12,5
Castelo Branco 5 0,5
Portalegre 18 1,8
Total 999 100,0

Descrevendo agora as criancas, a sua idade fo1 identificada em meses, existindo,
neste sentido, uma maior variedade na amostra (entre os 7 meses e os 91 meses), sendo a
média de idades de 50 meses. Porém, identifica-se uma maior frequéncia de criangas com

48 meses (n=102), com 60 meses (n=90), com 72 meses (n=61) e com 36 meses (n=47).

Dada a grande dispersdao de idades e de modo a facilitar a leitura dos mesmos,
definimos 3 escaldes etarios: dos 6 aos 36 meses; dos 37 aos 60 meses; dos 61 meses em
diante. O quadro 12 apresenta-nos a variacao das idades das criancas apoiadas (aquando
a data da aplicacdao dos questionarios) de acordo com os escaloes etarios definidos: 458
criancas situam-se entre os 37 e os 60 meses (45,8%), 191 criancas tém 61 meses de idade

ou mais (29,1%) e 250 criangas tém entre os 6 e os 36 meses de idade.
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Quadro 12 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Idade da Crianga por escaldes

Idade da crianca por escaldes Frequéncia Percentagem (%)
Dos 6 aos 36 meses 250 25,0
Dos 37 aos 60 meses 458 45,8
Dos 60 meses em diante 291 29,1
Total 999 100,0

Da totalidade da amostra (n=999), 64.9% das criancas sao do género masculino

n=648) e 35.1% sao do género feminino (n=351 uadro 13).
g

Quadro 13 - Distribuigiio da amostra em_fungdo da varidvel Género da Crianga

Género da crianca Frequéncia Percentagem (%)
Masculino 648 64,9
Feminino 351 35,1

Total 999 100,0

Relativamente ao tipo de NE apresentadas pelas criancas, estas sao extremamente
diversificadas, pelo que, para que a analise seja mais percetivel, e apos a auscultagao de
especialistas em desenvolvimento, bem como a andlise de alguns manuais de diagnostico
(Duagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — DSM-5 e International Classification of
Drseases, 10th Revision - 1ICD-10), enquadraram-se as NE em 11 categorias, em que se
salientam o atraso global de desenvolvimento (37,9%), as perturbagdes da comunicagao

(23,6%) e a PEA (9,4%) (Quadro 14).
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Quadro 14 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Necessidade Especial da Crianga

Necessidade Especial da crianca Frequéncia Percentagem (%)
Atraso Global do Desenvolvimento 379 37,9
Perturbagoes da Comunicagao 236 23,6
Problemas Neuromotores 58 5,8
Anomalias genéticas/ cromossémicas 38 3,8
Perturbacdo do Espectro do Autismo 94 9,4
Distarbios funcionais e/ou estruturais 45 45
Perturbacao de Hiperatividade/ Défice de Atencdo 38 3,8
Problemas Sensoriais 29 2,9
Perturbagoes Disruptivas 22 2,2
Outros 15 1,5
Risco ambiental (situac¢@o de pobreza, abandono, alcoolismo)/

risco de atraso de desenvolvimento 25 2,5
Total 999 100,0

No atraso global de desenvolvimento, incluimos as criancas cujo diagnostico nao

estd ainda definido.

Na perturbacdo da comunicacao, foram abrangidas as perturbacdes da

linguagem, dos sons da fala e da fluéncia de inicio na infancia (gaguez).

Nos problemas neuromotores, incluiram-se os problemas motores, o torcicolo

congénito, o traumatismo craniano, a miopatia nemalinica e a encefalopatia.

Virias sindromes foram agrupadas nas anomalias genéticas/cromossémicas, tais
como a Trissomia 21, as alteracoes no cromossoma I, as sindromes de Prader-Willi,

Williams, Dravet, Cornélia de Lange, DiGeorge, Dandy-Walker, Rett, entre outras.
A PEA juntou-se o Sindrome de Asperger.

Nos distarbios estruturais e/ou funcionais, abarcamos a Leucomalicia
Periventricular, a romboencefalite, a hidrocefalia, a leucodistrofia, a acondroplasia, a
mucopolissacaridose tipo VI, a epilepsia, a fenda palatina, a cardiopatia congénita, entre

outros.

Nos problemas sensoriais foram abrangidos os problemas auditivos e visuais tais
como o glaucoma congénito e a displasia septo-otica.
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Nas perturbacdes disruptivas incluem-se a perturbagao de oposicao desafiante e a

perturbagao de conduta.

Por fim, nos outros, incluiram-se a perturba¢dao na alimentacao, os problemas
respiratorios, o hipotiroidismo congénito, as perturbagdes de ansiedade e as perturbagdes

da eliminacao.

Dos 999 sujeitos que constituem a amostra e relativamente ao grau de parentesco,
811 sao maes (81,2%), 137 sao pais (13,7%), 31 sao avo ou avo (3,1%) e 20 correspondem
a outros graus de parentesco (tal como prima, tia, madrinha, irma, tutor) (2,0%) (Quadro

15).

Quadro 15 - Dustribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Parentesco do Respondente

Parentesco do respondente Frequéncia Percentagem (%)
Pai 137 13,7

Maie 811 81,2

Avo/ avod 31 3,1

Outro 20 2,0

Total 999 100,0

Passaremos agora a descrever dados relativos ao tipo de apoios recebidos pela

familia.

Relativamente ao tempo de apoio prestado pela IP, a maioria das familias (n=306)
recebem apoio da IP ha mais de um ano até 2 anos. De seguida, 287 familias recebem
apoio ha mais de 6 meses até 1 ano. 212 familias recebem apoio ha mais de 2 anos até 3

anos e 194 familias recebem apoio ha mais de 3 anos (Quadro 16).
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Quadro 16 - Distribuigiio da amostra em_fungdo da varidvel Tempo de Apoio pela ELI

Tempo de apoio pela ELI Frequéncia Percentagem (%)
H4 mais de 6 meses até 1 ano 287 28,7

H4 mais de 1 ano até 2 anos 306 30,6

Ha mais de 2 anos até 3 anos 212 21,2

H4 mais de 3 anos 194 19,4

Total 999 100,0

Quanto ao responsavel pelo encaminhamento para a IP, a maioria das familias
(n=347) foram encaminhadas pelo Educador de Infancia e, logo de seguida, 303 pelo
médico pediatra ou pediatra de desenvolvimento. 213 familias foram encaminhadas por
outro elemento, tal como um familiar ou um amigo, outro servigo (por exemplo Comissao
de Prote¢ao de Criangas e Jovens (CPCJ), outra ELI), outro médico de especialidade (por
exemplo, médico fisiatra, médico otorrinolaringologista) ou mais do que um elemento.
105 familias foram encaminhadas pelo Médico de Familia e ainda 31 foram

encaminhadas pelo Enfermeiro de Familia (Quadro 17).

Quadro 17 - Distribuig@io da amostra em_fungdo da varidvel Responsdvel pelo Encaminhamento para a ELI

Quem encaminhou Frequéncia Percentagem (%)
Educador de Infancia 347 34,7
Médico de Familia 105 10,5
Enfermeiro de Familia 31 3,1

Médico pediatra/ desenvolvimento 303 30,3

Outro 213 21,3

Total 999 100,0

Quanto a area profissional do mediador de caso, a maioria das familias (n=317)
tém como mediador de caso o Educador de Infancia. Num ntimero significativo (n=184)
nao ha informagao sobre o mediador de caso. O Terapeuta da Fala ¢ mediador de caso
de 173 familias, o Assistente Social de 94 familias, o Psic6logo de 87 familias, o Terapeuta

Ocupacional de 74 familias, o Fisioterapeuta de 46 familias e o Enfermeiro apenas de 10
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familias. 14 familias tém como mediador de caso um profissional de outra area, tal como

técnico superior de reabilitagdo psicomotora ou psicomotricista (Quadro 18).

Quadro 18 - Distribui¢do da amostra em_fungdo da varidvel Area Profissional do Mediador de Caso

Frequéncia Percentagem (%)
Terapeuta da Fala 173 17,3
Terapeuta Ocupacional 74 7,4
Psicologo 87 8,7
Fisioterapeuta 46 46
Assistente social 94 9,4
Educador de infancia 317 31,7
Enfermeiro 10 1,0
Sem informacdo 184 18,4
Outro 14 1,4
Total 999 100,0

Relativamente ao tempo de apoio pelo mediador de caso atual, a maioria das
familias (n=327) recebem apoio ha pelo menos 6 meses até¢ 1 ano; 296 familias recebem
apoio do mediador de caso ha pelo menos 1 ano até 2 anos; 239 familias sdo apoiadas
pelo mediador de caso ha pelo menos 2 anos até 3 anos e 137 familias ha mais de 3 anos

(Quadro 19).

Quadro 19 - Distribuigdio da amostra em_fungdo da varidvel Tempo de Apoio pelo Mediador de Caso

Tempo de apoio pelo Mediador de Caso Frequéncia Percentagem (%)
H4 mais de 6 meses até 1 ano 327 32,7

H4 mais de 1 ano até 2 anos 296 29,6

H4 mais de 2 anos até 3 anos 239 23,9

H4 mais de 3 anos 137 13,7

Total 999 100,0
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Para além do mediador de caso, 736 familias referem nao receber apoio de mais

nenhum profissional da ELI e 263 referem que sim (Quadro 20).

Quadro 20 - Distribuig@io da amostra em_fung@o da varidvel Apoio de Outros Profissionais da ELI

Apoio de Outros Profissionais da ELI Frequéncia Percentagem (%)
Nao 736 73,7

Sim 263 26,3

Total 999 100,0

Na ELI, para além do mediador de caso, 66 familias recebem apoio de terapia da
fala, 29 de terapia ocupacional, 20 tém fisioterapia, 12 tém terapia da fala, terapia
ocupacional e fisioterapia, 11 tém apoios de terapia da fala e terapia ocupacional e 125

recebem outro tipo de apoios (psicologia, assistente social, entre outros) (Quadro 21).

Quadro 21 - Distribuigdio da amostra em_fungdo da varidvel Outros Apoios na ELI

Que apoios na ELI Frequéncia Percentagem (%)
Nenhum 736 73,7
Terapia Ocupacional 29 2,9
Terapia da Fala 66 6,6
Fisioterapia 20 2,0
Terapia da Fala + Terapia Ocupacional 11 1,1
Terapia da Fala + Terapia Ocupacional + Fisioterapia 12 1,2

Outras 125 12,5

Total 999 100,0

No que diz respeito a periodicidade do apoio da IP, a maioria das familias é
apoiada semanalmente (n=640). De seguida, encontramos 239 familias que recebem
apoio duas ou mais vezes por semana. /1 familias sao apoiadas quinzenalmente e 49

familias referem estar em vigilancia (Quadro 22).
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Quadro 22 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Frequéncia do Apoio da ELI

Frequéncia do apoio da ELI Frequéncia Percentagem (%)
Semanalmente 640 64,1

Duas ou mais vezes por semana 239 23,9
Quinzenalmente 71 7,1

Em vigilancia 49 49

Total 999 100,0

Quanto ao contexto do apoio da IP, 450 familias referem receber o apoio no JI e
201 em contexto misto, ou seja, em casa e no JI. O apoio em casa é prestado a 160 familias
e na creche a 132 familias. 56 familias referem receber o apoio noutro contexto, tal como

na ama, numa institui¢ao, na sede da ELI/ centro de satde (Quadro 23).

Quadro 23 - Distribuigiio da amostra em_fungdo da varidvel Contexto do Apoio

Contexto do apoio Frequéncia Percentagem (%)
Casa 160 16,0
Creche 132 13,2

JI 450 45,0

Outro 56 5,6
Contexto misto 201 20,1

Total 999 100,0

Quanto ao facto de receber apoio fora da ELI, 617 familias referem que nao e 382

referem que sim (Quadro 24).
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Quadro 24 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Apoio prestado por profissionais fora da ELI

Apoios fora da ELI Frequéncia Percentagem (%)
Nio 617 61,8

Sim 382 38,2

Total 999 100,0

Desses apoios prestados por profissionais fora da ELI, o mais frequente ¢ o de
terapia da fala (n=191). Muitas familias referiram usufruir de terapia da fala e terapia
ocupacional (n=53). De seguida encontram-se os apoios de fisioterapia (n=27), de terapia
ocupacional (n=19) e de educacao especial (n=14). Nos outros, incluiram-se outros apoios
menos frequentes (psicologia, psicomotricidade) e outras combinagoes (terapia da fala,
terapia ocupacional e fisioterapia; fisioterapia e terapia da fala; educacao especial e

terapia da fala) (Quadro 25).

Quadro 25 - Distribuigiio da amostra em_fung@o da varidvel Caracterizag@o do(s) apoio(s) recebidos fora da ELI

Caracterizacio dos apoios recebidos fora da ELI Frequéncia Percentagem
(%)
Nenhum 625 62,6
Psicologia 9 0,9
Terapia da Fala 191 19,1
Terapia Ocupacional 19 1,9
Fisioterapia 27 2,7
Educacgao Especial 14 1,4
Psicomotricidade 2 0,2
Terapia da Fala + Terapia Ocupacional + Fisioterapia 8 0,8
Fisioterapia + Terapia da Fala 6 0,6
Terapia da Fala + Terapia Ocupacional 33 5,3
Educagao Especial + Terapia da Fala 2 0,2
Outros 70 7,0
Total 999 100,0
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A maioria dos apoios fora do ambito da ELI sdo prestados semanalmente (n=185)
e bissemanalmente (n=107). 68 familias recebem apoio fora da IP mais do que duas vezes
por semana. 12 familias s3o apoiadas esporadicamente fora da ELI ou seja, ou mensal

ou trimestralmente. 9 familias referem ainda receber apoio quinzenalmente (Quadro 26).

Quadro 26 - Distribuigio da amostra em_fungdo da varidvel Frequéncia do(s) apoio(s) fora da ELI

Frequéncia do(s) apoio(s) fora da ELI Frequéncia Percentagem (%)
Nunca 618 61,9
Semanalmente 185 18,5
Bissemanalmente 107 10,7
Quinzenalmente 9 0,9

Mais do que duas vezes por semana 68 6,8
Esporadicamente 12 1,2

Total 999 100,0

Quando as familias foram questionadas se consideram que obtiveram beneficios
pelo facto de estarem a receber apoio da IP, a grande maioria, 92.3%, respondeu sim

(N=922 familias) mas 7.7% respondeu nao (N=77).

2.4 Apresentacio e analise dos dados do estudo quantitativo

Neste capitulo apresentamos trés grupos de resultados partindo das percegodes por

parte das familias da amostra acerca dos beneficios da IP.

O primeiro subcapitulo inclui as analises de validade de constructo do
questionario e pretende definir as dimensoes a serem consideradas quer nas analises
subsequentes dos resultados obtidos quer em futuras utilizagoes do instrumento. Ou seja,
pretendemos através da analise fatorial dos itens identificar os fatores ou dimensdes que

melhor organizam e descrevem os resultados da IP para as familias.
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De seguida, procedemos a andlise estatistica descritiva procurando relatar os
dados do questionario. Apresentamos médias e desvios-padrao dos resultados, bem como

dados relativos a sua distribuicao gaussiana (assimetria e curtose).

O terceiro grupo contempla a analise dos resultados, tomando os grandes objetivos
ou questoes que presidiram a realizagao desta investigacao. Deste modo, procedemos a
verificacao e discussao das hipoteses colocadas, procurando também aprofundar algumas

analises de modo a enriquecer os resultados obtidos.

2.4.1 Estrutura fatorial e consisténcia interna da escala

A determinacao das qualidades psicométricas do instrumento de recolha de dados
foi realizada através de uma analise exploratéria da validade e fiabilidade, propriedades

quc passaremos a descrever.

Segundo L. 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
esta a medir. Para apreciar a validade do instrumento de recolha de dados, Questiondrio de
Ldentificagdo dos Beneficios da Intervengdo Precoce para a Familia, procedemos a analise fatorial
exploratoria dos respetivos itens, de forma a explicar a correlacao entre os itens da escala,
simplificando os dados através da sua reducdo em fatores e, assim, conhecermos a

verdadeira estrutura dimensional do instrumento de identificacao dos beneficios.

Tendo em consideragao que a analise fatorial obriga a existéncia de correlagdes
entre os itens, procedeu-se a analise da adequabilidade dos resultados nos itens da escala
para efeitos da sua factorizagao, ou seja, prosseguirmos ou nao com a propria analise

fatorial.

Inicialmente, analisou-se a adequabilidade do instrumento em relacao a analise
fatorial através do teste de Bartlett’s, considerando-se uma probabilidade menor ou igual
a.001. Em simultaneo, realizou-se o teste de Rawser Mayer Olkin (KMO) para verificar se a
distribuicao dos dados era ideal para a realizacao da andlise fatorial. Os valores obtidos
(KMO= .955; e Bartlett’s test = 13743.159; p= .000) mostram-se claramente positivos
face a nossa intencao de prosseguir com a analise fatorial, verificando-se um indice de
KMO de 0.95 que, segundo Maréco (2010) é um valor muito bom, no que se refere a

medida de adequacao da amostragem (Quadro 27).
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Quadro 27 - Andlise da Adequabilidade do Instrumento em Relagdo a Andlise Fatorial

KMO Bartlett’s test Probabilidade

Total Itens 955 13743.16 .000%*

Para se proceder ao calculo da validade, utilizou-se a analise fatorial exploratoria
dos itens, seguida de uma rotacao varimax, uma vez que se pretendeu identificar através
de interrelacoes, fatores ou dimensoes que possam ter significado, tentando-se igualmente
compreender a importancia de cada um dos fatores ou dimensoes no resultado final.

Olhando o grafico (figura 4), é percetivel a diferenca dos primeiros trés fatores face aos

restantes.
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Figura 4 - Dustribuigdo grdfica dos fatores

A analise fatorial identificou 3 fatores de acordo com a regra de Keiser

(eigenvalue> 1) que explicam cerca de 62% da variancia total.

O quadro 28 apresenta os 3 Fatores, os seus valores proprios e a percentagem de
variancia explicada por cada um deles, bem como as saturacoes fatoriais dos 22 itens do

questionario e a comunalidade atingida.
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Assim, a estrutura fatorial do questionario de identificagao dos beneficios explica
62,4°%0 da variancia total dos resultados, sendo os restantes justificados pelo acaso, ou por

qualquer outra variavel nao contemplada ou nao identificada neste estudo.

O Fator I explica aproximadamente 47% da variancia total da escala e ¢ saturado
nositens 9, 12, 7,10, 15, 5, 6, 8, 14 e 13. A este fator denominamos Desenvolvimento
de competéncias na crianca e na familia. A titulo de exemplo, o item 9 tem a
seguinte redacao “Criar oportunidades de aprendizagem para a nossa crianga durante os nossos

momentos de rotina” e o item 8 “Lidar com os outros profissionais que apoiam a nossa crianga’.

O Fator II explica aproximadamente 11% da variancia total da escala e ¢ saturado
nos itens 21, 22, 17, 20, 19, 16, 11 e 18. A este fator designamos
Controlo/Corresponsabilizagido. Exemplificando novamente um destes itens,
apresentamos o item 17, “7er, se quiser, uma relagdo de qjuda com outra familia que tem criangas

com necessidades especiais semelhantes as da nossa crianga”.

O Fator III explica aproximadamente 5% da variancia total da escala e ¢ saturado
nos itens 3, 4, 2 e 1. Embora seja um fator com poucos itens, é consistente na medida em
que nao surgem duavidas com a leitura dos mesmos. A este fator nomeamos
Conhecimento/Informacio. Como exemplo, apresentamos o item 4 “7er informagao
sobre o que deverd acontecer quando a nossa crianga deixar a Intervengdo Precoce”. Estes dados podem

ser observados no Quadro 28.
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Quadro 28 - Estrutura Fatorial apds Rotagdo Varimax do Questiondrio de Identificag@io dos Beneficios da Intervengdo

Precoce para a Familia

Fatores
Itens do Questionario
H? I II III
Criar oportunidades de aprendizagem para a nossa crianga durante .719 .792 218 211
0s nossos momentos de rotina. (9)
Identificar os pontos positivos, necessidades e progressos da nossa .676 .780 130 .226
crianga. (12)
Lidar com os comportamentos da nossa crianga. (7) .633 .730 193 251
Ter as “competéncias” necessarias que nds precisamos para lidar com .657 .687 .370 221
alguns desafios tais como alimentar a nossa crianga (10)
Sentir-se com esperanca e otimismo relativamente ao futuro da nossa 540 .658 312 .096
crianca. (15)
Facilitar e promover o desenvolvimento da nossa crianca. (5) .604 .632 .054 449
Ter acesso a materiais que ajudam a nossa crianca a desenvolver .527 .630 255 255
novas capacidades ¢ a aprender coisas novas. (6)
Lidar com os outros profissionais que apoiam a nossa crianga (8) .549 .630 344 .184
Decidir o tipo de ajuda que nés necessitamos desse servico e dos .604 585 .363 .360
profissionais. (14)
Decidir em primeiro lugar quais os servigos necessarios para a nossa .623 .503 410 450
crianga e familia e onde esses servicos sdo prestados. (13)
Participar nas organizagbes/ associagbes que existem na nossa .728 141 .834 112
comunidade (21)
Participar em atividades que possam melhorar os apoios para as .676 141 792 172
criangas com necessidades especiais (22)
Ter, se quiser, uma relagdo de ajuda com outra familia que tem .704 155 .791 232
criangas com necessidades especiais semelhantes as da nossa crianga
(17)
Participar com a nossa crianga nas atividades da comunidade (20) 671 267 773 .048
Identificar alguém para cuidar ou ficar com a nossa crianga. (19) .627 .169 742 221
Identificar amigos, familia e vizinhos com os quais podemos contar .546 294 .675 .051
para nos ajudar e apoiar. (16)
Estar preparada para dar resposta as necessidades basicas da nossa .558 .378 .611 204
familia (11)
Lidar com o stress (dificuldades) de ter uma crianca com necessidades .529 .355 554 .309
especiais (18)
Ter conhecimento sobre como obter os servicos e os recursos que .718 .266 .252 .764
precisamos, e quem contactar (3)
Ter informacao sobre o que devera acontecer quando a nossa crianca .626 152 311 711
deixar a Intervencdo Precoce (4)
(continua)
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Quadro 28 (continuacdo)

Fatores

Itens do Questionario

H? I II III
Ter conhecimento sobre o tipo de servigos de apoio na comunidade .663 .397 .150 .694
que podem responder as necessidades da nossa crianca e¢ da nossa
familia (2)
Conhecer as dificuldades, atrasos ou necessidades especiais da nossa .542 450 .023 582
crianga (1)
Valores proprios ou especificos (Eigenvalues) 10.331 2.299  1.089
Variancia Explicada (Total Acumulada: 62,4) 46.958 10.451 4.951

Obtida esta distribuicdo dos itens da escala pelos trés fatores, pretendemos
complementar o estudo de cada dimensao verificando o indice de consisténcia interna dos

itens dentro de cada fator, para além do questionario na sua globalidade.

De acordo com M. Hill e A. 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 ¢
improficuo tirar conclusoes a partir de uma medida que nao tem fiabilidade adequada.
Sao varios os tipos de coeficientes de fiabilidade, sendo o a (alfa) o de maior valor (L.
Almeida & Freire, 2008). O alfa de Cronbach pode definir-se como a correlagao que se
espera obter entre a escala usada e outras escalas hipotéticas do mesmo universo, com
igual nimero de itens que avaliem a mesma caracteristica. Este coeficiente varia entre 0
e 1, considerando-se os indices de consisténcia interna nos seguintes intervalos: Muito
Bom — se alfa entre .80 e .90; Minimamente Aceitavel — se alfa entre .65 e .70; Indesejavel
—se alfa entre .60 e .65; Inaceitavel — se alfa <.60. A titulo de informacao complementar,
pondera-se se nao se justifica uma reduc¢do no numero de itens, ou se estes nao sao
demasiado homogéneos na sua formulacao, quando o valor de alfa ¢ superior a .90. Para
esta analise procedemos a estimativa do alfa de Cronbach através do procedimento

"reliability" do PASW (L. Almeida & Freire, 2008)

O alfa de Cronbach obtido para o Questiondrio de Identificagdo dos Beneficios da
Intervengao Precoce para a Familia (22 itens) apresenta valores proximos de muito bom (alfa =
.90), valores estes indicativos de um instrumento com consisténcia interna marginalmente

muito boa. Conforme os mesmos autores, um valor de alfa muito bom situa-se entre .80
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e .90, permitindo afirmar que as respostas dos participantes a cada um dos itens que
integra o questionario sao coerentes (L. Almeida & Freire, 2008). Este valor aproxima-se
do valor de a encontrado por Neal (2007), com um valor de .92 e o encontrado por Leite

e Pereira (2013), com um valor muito bom de .89.

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

melhora com a exclusao de nenhum item.

Os valores obtidos sugerem uma boa consisténcia dos itens ou precisao da medida
nas trés dimensoes consideradas na escala. Assim, verificamos que os dois primeiros
grupos de itens pertencentes as dimensoes “Desenvolvimento de competéncias na crianca
e na familia” e “Controlo/ corresponsabilizacao” do questiondrio apresentam uma
consisténcia interna acima de .90 (a=.92; a=.91) e o outro grupo de itens pertencentes a
dimensao III (Conhecimento/ informacao) apresenta, igualmente, uma boa consisténcia

interna com um valor de .79.

Tendo em vista uma analise mais discriminada dos resultados dos itens em cada
uma das trés dimensoes da escala, nos quadros 29, 30 e 31 descrevemos os valores da
média e desvio-padrao, bem como a validade interna do item (ritc ou correlacao corrigida
do item com o total dos itens que integra, a dimensao) e como fica o valor do alfa de

Cronbach se o item dessa escala for eliminado.

Conforme podemos constatar no quadro 29, a média dos resultados do
questionario item a item da dimensdo “Desenvolvimento de competéncias na crianga e
na familia” situam-se em torno de 5, valores proximos da posi¢ao mais alta de 1 a 6 pontos
(1 — discordo totalmente, 6 — concordo plenamente). Regista-se também uma
marginalmente boa dispersao dos resultados pois em 6 dos 10 itens o desvio-padrao atinge
a unidade. Podemos acrescentar a forte validade interna dos itens (poder discriminativo)
uma vez que as correlacoes com o total da escala oscilam entre .64 e .78 (valores muito
elevados). Finalmente, nenhum item se eliminado fez subir o coeficiente alfa da escala no

seu todo.
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Quadro 29 - Caracteristicas dos itens na dimens@o “Desenvolvimento de competéncias na crianga e na_familia” (n=999)

Itens Meédia DP Ritc Alfa se item
eliminado
Q9 5.33 .96 .78 .908
Ql2 5.42 91 74 910
Q7 5.24 1.04 72 911
Qlo 5.09 1.17 .73 910
Ql5 5.39 .93 .64 915
Q5 5.60 77 .65 915
Q6 5.18 1.08 .67 914
Q8 5.21 1.13 .67 914
Ql4 5.15 1.16 74 910
Q13 5.05 1.19 72 912

Analisando os resultados obtidos para cada item na dimensdao “controlo/
corresponsabilizagao”, podemos constatar, conforme o quadro 30, que as médias item a
item se encontram em valores proximos de 4.0 (médio-positivo). No entanto, as médias
neste fator sao inferiores comparativamente com o fator anterior e com o fator
conhecimento/ informacdo, como veremos adiante. Nesta dimensao, a dispersao dos
resultados ¢ melhor do que na anterior, uma vez que o desvio-padrao atinge a unidade
em todos os itens. De referir ainda a boa validade interna dos itens (poder discriminativo),
dado que as correlagoes dos itens com o total da escala oscilam entre .63 e .77 e que,
segundo L. Almeida e Freire (2010), tais coeficientes devem, no minimo, ser superiores a

.20. Podemos acrescentar ainda que nenhum item, se eliminado, faz o valor de alfa subir.
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Quadro 30 - Caracteristicas dos itens na dimensdo “Controlo/ corresponsabilizagdo” (n=999)

Itens Meédia DP Ritc Alfa se item
eliminado

021 4.10 1.69 0.77 .89

Q22 4.24 1.73 0.74 .895

Ql7 4.10 1.64 0.77 .89

Q20 4.55 1.65 0.74 .896

Q19 4.14 1.73 0.72 .897

Ql6 4.49 1.44 0.65 .90

Qll 4.64 1.53 0.65 .90

Q18 4.71 1.49 0.63 .905

Relativamente aos resultados obtidos nos itens da dimensdo “Conhecimento/
informacao” (Quadro 31), constatamos que a média dos resultados item a item se situam
num valor proximo de 5.0, valor alto. Nesta dimensao, a dispersao dos resultados nao é
tao boa como na anterior ja que o desvio-padrdo, no item 1 (QQ1), ndo atinge a unidade.
As correlagdes dos itens com o total da escala denunciam uma boa validade interna dos
itens (ou poder discriminativo), ja que os valores oscilam entre .55 e .69. Finalmente,

nenhum item, se eliminado, faz subir o coeficiente alfa da escala no seu todo.

Quadro 31 - Caracteristicas dos itens na dimensao “Conhecimento/ Informagio™ (n=999)

Itens Média DP Ritc Alfa se item
eliminado

Q3 5.18 1.09 0.69 .70

Q4 4.89 1.36 0.55 .79

Q2 5.28 1.00 0.68 71

Ql 5.40 92 0.55 77

Em funcao dos resultados positivos da analise fatorial dos itens da escala no seu
todo e da consisténcia interna dos itens reorganizados por cada uma das trés dimensoes
identificadas, avancamos na andlise estatistica das pontuacoes obtidas pelas familias

apoiadas pela IP em Portugal continental.

114



II CAPITULO - ESTUDO 1

2.4.2 Analise descritiva dos resultados nos itens

Definidas as dimensoes avaliadas no questionario, procedemos a apresentacao dos
resultados obtidos na nossa amostra, primeiro na globalidade do questionario e depois
analisamos as trés dimensoes (“Desenvolvimento de competéncias na crianga e na

familia”; “Controlo/ corresponsabilizacao”; “Conhecimento/ informagao”).

Relativamente a analise dos diferentes itens do questionario, podemos constatar
que se verifica uma variancia de médias entre 4.10 e 5.60 e que a média total é de 4.92 (4
= concordo algumas vezes, 5 = concordo muitas vezes). Este valor ¢ proximo do estudo
de Neal (2007), cuja amostra era de 296 familias e encontrou uma média total de 4.4 ¢
muito proximo ao estudo de Leite e Pereira (2013), com uma amostra de 126 familias e

uma média total de 4.8.

Os itens com média mais elevada sdo, respetivamente e por ordem decrescente, o

item 5 — “Facilitar e promover o desenvolvimento da nossa crianga® (5.60); o
item 12 — “Identificar os pontos positives, necessidades e progressos da
nossa crianca” (5.42); o item 1 — “Conhecer as dificuldades, atrasos ou
necessidades especiais da nossa criang¢a” (5.40) e o item 15 — “Sentir-se com
imi lati f d i » (5.39

esperanca e otimismo relativamente ao futuro da nossa crianc¢a” (5.39)

(Quadro 32).

Os itens com média mais baixa sao, respetivamente e por ordem crescente, o item
17— “Ter, se quiser, uma relagio de ajuda com outra familia...” (4.10); o item
21 — “Participar nas organizacdes/ associacdes que existem na nossa
comunidade...” (4.10), o item 19 — “Identificar alguém para cuidar ou ficar
com a nossa crianga.” (4.14) e o item 22 — “Participar em atividades que
possam melhora os apoios para as criancas com necessidades especiais...”

(4.24).

Segundo L. Almeida e Freire (2008), a andlise da sensibilidade do instrumento
permite analisar o grau em que os resultados aparecem distribuidos diferenciando os

sujeitos entre si nos seus niveis de realizacao.

Analisando a sensibilidade do instrumento, considera-se que apresenta valores
bons, uma vez que os valores de assimetria (-1.185) e de curtose (1.854) nao se afastam de

zero e nao ultrapassam a unidade (Maroco, 2010) (Quadro 32).
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Quadro 32 - Dustribuig@io dos Itens da Escala

N Min-Max Média DP Assimetria  Ass. EP Curtose Cur.

EP

Q5 999 1-6 5.60 77 -2.817 077 10.940 .155
Q12 999 1-6 5.42 91 -2.412 077 7.691 .155
Ql 999 1-6 5.40 .92 -2.136 077 6.120 .155
Ql5 999 1-6 5.39 .93 -1.997 077 5.117 .155
Q9 999 1-6 5.33 .96 -1.976 077 5.057 .155
Q2 999 1-6 5.28 1.00 -1.943 077 4.870 .155
Q7 999 1-6 5.24 1.04 -1.884 077 4.321 .155
Q8 999 1-6 5.21 1.13 -1.919 077 4.001 .155
Q6 999 1-6 5.18 1.08 -1.716 077 3.335 .155
Q3 999 1-6 5.18 1.09 -1.729 .077 3.416 .155
Ql4 999 1-6 5.15 1.16 -1.799 077 3.421 .155
Qlo 999 1-6 5.09 1.17 -1.668 .077 2.861 .155
Ql3 999 1-6 5.05 1.19 -1.618 077 2.726 .155
Q4 999 1-6 4.89 1.36 -1.364 077 1.269 .155
Q18 999 1-6 4.71 1.49 -1.234 077 .690 .155
Qll 999 1-6 4.64 1.53 -1.136 077 .363 .155
Q20 999 1-6 4.55 1.65 -1.017 077 -.133 .155
Ql6 999 1-6 4.49 1.44 -1.044 077 454 .155
Q22 999 1-6 4.24 1.73 -.702 .077 -.759 .155
Q19 999 1-6 4.14 1.73 -.676 .077 -.766 .155
021 999 1-6 4.10 1.69 -.610 .077 -.800 .155
Ql7 999 1-6 4.10 1.64 -.652 .077 -.649 .155
Total 999 1-6 4.92 .86 -1.185 077 1.854 .155

Passaremos a apresentar os dados pelos trés fatores definidos.

Numa visao global dos resultados, conforme demonstra o quadro 33, podemos
verificar que as médias sdo mais elevadas nas dimensoes “Desenvolvimento de
competéncias na crianca e na familia” (M=5.26) e “Conhecimento/ informacao”
(M=5.19). Isto significa que as familias percecionam obter mais beneficios nessas

dimensdes comparativamente a dimensao “Controlo/ corresponsabilizacao” (M=4.37).
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Por dltimo, os resultados nos trés fatores, apresentam indices de assimetria e de
curtose inferiores a unidade, podendo-se inferir uma boa dispersao dos resultados e a sua
distribuicdo gaussiana ou de acordo com a curva normal. Este aspeto torna-se importante

tendo em vista a verificacdo das hipoteses empiricas recorrendo a estatisticas

paramétricas.
Quadro 33 - Distribuig@o dos Itens da Escala distribuidos pelos trés fatores
N Min- Média DP  Assime- Ass.EP Curtose Cur.
Max tria EP

Conhecimento/ gqq 1-6 5.19 87 1554 077 350 155
informacao
Controlo/
Corresponsabili- 999 1-6 4.37 1.27 -.807 .077 -.001 155
zagao
Desenvolvimento g 1-6 5.26 80 -1.926  .077 369 155
de competéncias
Total 999

Quando as familias foram questionadas se consideram que obtiveram beneficios
pelo facto de estarem a receber apoio da IP, a grande maioria, 92.3%, respondeu sim

N=922 familias) mas 7.7% respondeu nao (N=77 uadro 34).
P

Quadro 34 - Distribuigdo da amostra em_fungdo da varidvel Consideragdo sobre beneficios pelo facto de a familia ser

apoiada pela ELT
Consideracido sobre beneficios pelo facto de a Frequéncia Percentagem (%)
familia ser apoiada pela ELI
Nio 77 7,7
Sim 922 92,3
Total 999 100,0

Relativamente a justificacdo dada pelas familias que consideraram obter
beneficios pelo facto de serem apoiadas pela ELI, 689 das 922 familias referiram um
conjunto de beneficios que, ap6s uma analise de contetido, foram agrupados nas seguintes
categorias: bem-estar e qualidade de vida da familia, controlo/ corresponsabilizacao,
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conhecimento/ informacao e desenvolvimento da crianca (Quadro 35); esta ultima

categoria com as subcategorias cognicao, motor, comunicagao/ linguagem, autonomia,

socializacdo e comportamento (Quadro 36).

Quadro 35 - Categonas e sub-categorias da resposta “sim” acerca da consideragdo da_familia sobre beneficios pelo facto de

ser apoiada pela ELI
Categorias N° de Referéncias
Bem-estar e qualidade de vida da familia 76
Desenvolvimento e promogao de competéncias na familia 215
Conhecimento/ informacio 102
Desenvolvimento de competéncias na crianga 441
Total 834

Quadro 36 - Subcategorias das respostas acerca do “Desenvolvimento de competéncias na crianga™

Categoria Subcategorias N° de Referéncias
Cognigao 25
Desenvolvimento de Motor 26
competéncias Comunicacdo/ linguagem 63
na crianga Autonomia 16
Socializa¢ao 32
Comportamento 27
Total 189

Na categoria bem-estar e qualidade de vida da familia, as tematicas referenciadas

sao: sentimentos globais de bem-estar e sentimentos de envolvimento social positivo. Nos
sentimentos globais de bem-estar, destacamos algumas respostas: “sentimo-nos mais
otimistas, motivados para trabalhar com a crianca, aumentaram a auto-estima da mae”,
“Irazendo beneficios muito importantes para a harmonia familiar” e “Tivemos mais
conflianga e esperanca no futuro”. Quantos aos sentimentos de envolvimento social
positivo, salientamos as seguintes afirmacoes: “os familiares comecaram a conviver com
ela [crian¢a] de maneira diferente”, “Ajuda-nos a ultrapassar alguns medos e dificuldades,
ajuda-nos aconselhando a lidar com a familia e amigos em relagao ao nosso prematuro,
pois nem sempre ¢ facil” e “ajudou-me a ser melhor mae, mais atenta, com mais tempo

também para mim”.
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Na categoria desenvolvimento e promocdo de competéncias na familia, as

tematicas referenciadas sao: o controlo sobre a sua vida, fruto do seu proprio esforco para
alcangar os objetivos, o acesso aos recursos formais e informais, a confianga nas suas
proprias capacidades para resolverem desafios futuros e as relagoes de apoio com outros
pais de criancas com NE. “Ja sei lidar com muitas coisas” é exemplificativo do controlo
sobre a sua vida. O acesso aos recursos formais e informais ¢ visivel em respostas como:
“... essencialmente ter acesso a profissionais que apoiam”, “como poder ter apoio a outros
niveis que eu precisava e assim tive a informacao que precisava para poder ter outros
beneficios e ajudar mais a minha filha”. Relativamente a confianga nas suas proprias
capacidades, ressaltamos as seguintes respostas: “Compreendemos melhor os
comportamentos da nossa crianca e juntos fomos encontrando formas de ajuda-la a
evoluir”, “Aprendemos a lidar com algumas dificuldades e com os nossos receios que
foram desaparecendo com o tempo” e “a saber lidar melhor com os problemas”.
Respostas como “Conhecendo outros casos, outras familias. Apoio e inclusao nas familias

com criancas NEE”, “Ajudar as familias” e “troca de experiéncias e aprendizagens” sao

exemplos que indicam as relagoes de apoio com outras familias.

Quanto a categoria conhecimento/ informacao, as tematicas referenciadas sao: os

direitos, os recursos, a NE da crianca. “Através do apoio prestado pela equipa IP pude
ter conhecimento de alguns direitos que o meu filho tem” ¢ um exemplo de resposta que
aborda o conhecimento sobre os direitos. Quanto a informagao/ conhecimento sobre
servicos e recursos, salientamos as seguintes afirmacoes: “conhecimento de outras
nstitui¢oes”, “conhecimento de novas terapias”, “I'ive conhecimento de apoios que nao
sabia que existiam” e “Também algumas orientagdes acerca de alguns servicos e
subsidios”. O conhecimento sobre a NE da crianca é o que mais se destaca nas respostas:
“perceber a problematica”, “Ajudou-nos a perceber o problema da nossa filha”, “Na
informacao acerca da problematica da crianga”, “Tomar conhecimento das
especificidades do sindrome” e “Ficamos a conhecer melhor o problema da nossa

crianga”.

A categoria desenvolvimento da crianca subdividiu-se em seis sub-categorias,
correspondentes as areas avaliadas no PIIP, como pode ser observado no quadro 36. De

seguinte, apresentamos algumas respostas das subcategorias:

Cognicao: “no desenvolvimento cognitivo da crianca”, “na aprendizagem das

cores” e “estar mais atento ao que lhe dizem”;

119



II CAPITULO - ESTUDO 1

Motor: nesta subcategoria, encontramos aspetos relacionados com a motricidade
global e a motricidade fina. As seguintes respostas sao exemplificativas destas areas:
“Ajuda no desenvolvimento motor do menino”, “Ao nivel da hipotonia que tem revelado,
esta com mais flexibilidade”, “a intervengao precoce que o ajudou a ele andar”, “Como
ajuda nas maiores dificuldades que ele tinha em caminhar”, “ajudou o meu filho a pintar,

escrever’;

Comunicacao/ linguagem: esta subcategoria abrange o desenvolvimento da

comunicacado, da linguagem e da fala, como ¢ visivel nas seguintes respostas: “A crianca
melhorou muito a sua linguagem com a intervencgao precoce”, “Relativamente a minha
filha, ela evoluiu bastante um ano apenas, em relagao a fala. Estou bastante satisfeita com
o resultado que temos tido”, “Pois conseguiu que a minha filha conseguisse comunicar
um pouco mais com a familia” e “Ajudando a crianca a desenvolver a articulagao das

palavras e sons”;

Autonomia: “pois com o apoio desta instituicao o meu filho ja é mais autbnomo”,
“A minha familia e o meu filho saiu a ganhar com a IP porque o meu filho ficou a ser
mais independente” e “Ajudando o meu bebé nas situagdes as quais ela tinha mais

dificuldade ex: parte alimentar”;

Socializacao: “ajudou-o a conviver mais com os colegas”, “INo nosso caso, sim pois
a crianca era muito introvertida e com a ajuda da ELI e nossa mudou muito” e “Ajudou

a ultrapassar dificuldades e a melhorar o relacionamento global da crianca”;

b3l

Comportamento: “O meu filho melhorou o comportamento”, “I'em sido notorias

as mudangas comportamentais do nosso filho e isso deve-se em muito a intervengao

precoce”, “nao faz um terco das birras” e “corrigiu os comportamentos agressivos”.

Relativamente as familias que nao consideram obter beneficios pelo facto de serem

apoiadas pela ELI, obtivemos 39 “justificacoes”. As tematicas abordadas foram:

Pouca evolugao da crianca: “Considero de que a crianca expressa-se melhor, mas

nao houve uma grande evolucao do que eu estava a espera”, “Nao houve alteracoes no
comportamento da crianc¢a”, “A minha crianca evoluiu mais em 3 meses de escola do que

em 2 anos de terapia da intervencao precoce. Estou a ponderar desistir do servi¢o™.
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Pouco tempo de apoio: “Nao ¢ | hora (que nem chega a 1h) que vai fazer diferenca

no meu filho. 1h por semana em que 20 minutos sao de birra, e o resto para fazer jogos

3333

que acho “infantis”” e “Poucos. A intervencdo precoce unicamente nos oferece um apoio
semanal de 45 minutos com um docente e tudo o resto tivemos de ser nos a procurar

porque nao havia resposta nem técnicos, sem disponibilidade, nem apoios”.

Poucos apoios especificos: “Respondi ndao porque nunca ha nada, terapia da fala,

psicologa, etc. Depois as noticias que temos na TV e com a experiéncia do dia-a-dia
ficamos a perceber que a intervencao por parte do estado nao funciona. Apenas sinto-me
feliz pelas educadoras do meu filho, a educadora, auxiliar e educador de ensino especial
sao D estrelas” e “actualmente ela precisa ¢ muito mais de ajuda na linguagem e ai a ELI

nao consegue ajudar pois s6 tém | Terapeuta para o concelho inteiro”.

Intervencao focada exclusivamente na crianca: “No nosso caso, a intervencao ¢

focada na minha filha e nao tanto na familia em geral”, “a nivel da ajuda de necessidades
da familia foi muito escasso” e “Saimos a ganhar nos termos de dar apoio ao meu filho,
mas acho que a nos pais dao pouco porque as vezes nao sabemos como lidar com estas
criancas; eu como mae s6 tenho a dizer que no meu caso em especial ndao tenho apoio

nenhum, tudo que vou sabendo ¢ por pesquisas na net, e a conversar com outros pais”.

2.4.3 Verificacao e discussao das hipoéteses

Neste subcapitulo da apresentacdo dos resultados procedemos a verificacao das
hipéteses colocadas com a realizagao desta investigagao. Como veremos, para cada uma
das hipoteses colocadas, procuramos complementar a analise aprofundando os resultados

obtidos em cada fator, de modo a enriquecer as analises conduzidas.

Com este ponto pretende-se também analisar e interpretar os resultados obtidos
na investigacao quantitativa realizada no ambito dos beneficios da IP para as familias,
tendo em conta os objetivos e as hipoteses formuladas inicialmente. Abordar-se-ao as
hipoteses, de uma forma mais pormenorizada, onde se obtiveram diferencas
estatisticamente significativas, entre as variaveis dependentes e independentes,
relacionando esses resultados com alguns estudos nacionais e internacionais que
investigaram dominios ou dimensdes que englobam o constructo abordado neste estudo

de investigacdo, “beneficios da IP para as familias”. Incluimos ainda, nesta discussao,

121



II CAPITULO - ESTUDO 1

alguns estudos sobre a satisfacao das familias, sobre os servigos e apoios da IP, pois os seus

resultados constituem-se como indicadores de beneficios da IP (Dunst & Bruder, 2002).

Hipotese 1: O nivel de escolaridade dos pais influencia as percegies das_familias acerca dos

beneficios da IP.

Para procedermos a analise desta hipotese, tivemos que reagrupar a escolaridade
dos pais. Alguns estudos somam e calculam uma média tomando os anos de escolaridade
de ambos os pais; outros defendem que, no sentido de se assumir sobretudo o ambiente
educativo da familia, se considere apenas o nivel mais alto por parte de um dos elementos
do casal. Este tltimo sera também o nosso critério de classificagdo, o mesmo critério de
dominancia definido por Machado et al. (2003) que verificou, previamente, que nas
situacoes de escolaridade mais reduzida e de escolaridade mais elevada os dois membros
do casal apresentam, tendencialmente, o mesmo grau de escolaridade. Deste modo,

justifica-se a opcao pelo critério de dominancia em detrimento da média.

Relativamente a escolaridade dos pais, inicialmente a escala apresentava quatro
niveis: 1) até ao 4° ano de escolaridade; 2) do 5° ao 9° ano de escolaridade; 3) do 10° ao
12? ano de escolaridade e 4) curso universitario ou superior. Apos esta tipologia fixada,
analisando a amostra recolhida, verificamos uma reduzida frequéncia de pais do nivel
académico mais baixo. Assim sendo, foi necessario recodificar os quatro niveis de
escolaridade para apenas passarmos a considerar trés grupos nas analises que coincidem
com os trés niveis de escolaridade gerais aos diversos paises (basico, secundario e superior)
que, em Portugal no presente, se podem delimitar em: 1) até ao 9° ano; 2) ensino
secundario; e 3) ensino superior. Como referido anteriormente, a fixacao do valor desta
variavel na amostra considerou a escolaridade mais elevada por parte de um dos membros

do casal.

Para analisar a influéncia da variavel nivel de escolaridade dos pais nas percegoes

das familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay anova.

Verificou-se que existem diferengas estatisticamente significativas nas percegoes
das familias acerca dos beneficios da IP, para um p<.05, tendo em conta os niveis de

escolaridade dos pais definidos (p=.000). Para melhor se analisar as diferencas
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encontradas, procedemos a um teste de contrastes, comparando os trés niveis entre si,

através do teste Bonferroni (Quadro 37).

Quadro 37 - Diferengas encontradas nas percegdes das familias acerca dos beneficios da IP segundo o nivel de escolaridade

dos pais
Escolaridade N Min- Meé- DP F Gl Sig.
dos pais Max dia
Até ao 9° ano 394 1-6 5.00 .84
= ]
L] o~
3 lT'é Secundario 333 2-6 5.01 .78
w
£€  Superior 979 -6 471 .95
8w
g &
& Total 999 1-6 4.92 .86 12.295 998 .000

Bonferroni Até ao 9° ano> Superior* Secundario> Superior*

<.05

Através do teste Bonferroni, constatamos que existem diferencas estatisticamente
significativas (p<.03) entre as familias com escolaridade até ao 9° ano e com o nivel
secundario comparativamente com as familias com o nivel superior, significando que
tanto as familias com escolaridade até¢ ao 9° ano e as com o nivel secundario tém valores
superiores, no que se refere a percecao sobre os beneficios da IP, comparativamente com

as familias com o nivel superior de escolaridade.

Aprofundamento da Hipotese 1: A escolaridade dos pais influencia as

percecdes das familias nos trés fatores acerca dos beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel escolaridade dos pais nas percecoes das
familias nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OnelWay

anova.

Verificou-se que ndo existem diferencas estatisticamente significativas no fator
Conhecimento/ informagdo, tendo em conta os niveis de escolaridade definidos (p=.089), nao
se verificando igualmente diferenciacao nos valores das médias nos trés grupos definidos

(até ao 9° ano, secundario, superior). As diferencas estatisticamente significativas
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encontraram-se nos fatores Controlo/corresponsabilizagio (p=.000) e Desenvolvimento de

competéncias (p=.001) tendo em conta os niveis de escolaridade definidos (Quadro 38).

Quadro 38 - Diferengas encontradas nas perceges das familias acerca dos beneficios da IP nos trés _fatores do questiondrio
segundo o nivel de escolaridade dos pais

Escolaridade N Min- Meédia DP F Gl Sig.
dos Pais Max
Até a0 9° ano 394 1-6 5.21 .92
S Secundario 333 2-6 5.24 .79
Al
[
g .3 Superior 272 1-6 5.09 88
.s “
2 E
g c.a Total 999 1-6 5.19 .87 2.420 998 .089
O .R
. Até a0 9° ano 394 1-6 4.54 1.19
N
i Secundario 333 1-6 4.47 1.20
]
N § Superior 272 1-6 4.01 1.38
s &
L
g 5o Total 999 1-6 4.37 1.27 16.036 998 .000
O 0 o

Bonferroni Até ao 9° ano> Superior* Secundario> Superior*

Até ao 9° ano 394 1-6 5.29 .81
e w
8.8 Sccundirio 333 16 535 68
g =
R Superior 272 26 5.11 88
o &
£ g
z ° Total 999  1-6  5.26 80  7.426 998  .001
=)

Bonferroni Até ao 9 ano> Superior* Secundario> Superior*

<.05

Através do teste Bonferroni, verificamos que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as familias com escolaridade até ao 9° ano e familias no nivel
secundario, comparativamente com as familias com nivel superior, nos fatores Controlo./
corresponsabilizagdo e Desenvolvimento de competéncias (p<.05). Isto ¢, tanto as familias com
escolaridade até ao 9° ano como as familias no nivel secundario tém valores superiores,

no que se refere a percecao dos beneficios da IP nos fatores Controlo/ corresponsabilizagdo e
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Desenvolvimento de competéncias, comparativamente com as familias com um nivel superior

de escolaridade (Quadro 38).

Passaremos, entdo, a relacionar os resultados obtidos com alguns estudos
nacionais e internacionais, que investigaram a influéncia da escolaridade dos pais nos
diferentes dominios dos beneficios da IP, fazendo a discussdao dos resultados pelos trés
fatores aprofundados, o primeiro, Desenvolvimento de competéncias na crianga e na
familia, o segundo, Controlo/ corresponsabilizagdo e, o terceiro, Conhecimento/

informacao.

Desenvolvimento de competéncias na crianca e na familia

Os resultados da presente investigacao indicam que as familias com escolaridade
até a0 9° ano e as de nivel secundario tém valores superiores neste fator comparativamente
com as familias com nivel superior de escolaridade. Estes resultados sao consonantes com
a investigagao realizada por Leite e Pereira (2013) acerca dos apoios e dos beneficios da
IP para as familias com criancas com NE apoiadas no Norte de Portugal. As autoras
constataram diferengas significativas entre as familias com niveis de escolaridade
inferiores (até ao 4° ano, entre o 5° ¢ 0 9° ano, entre o 10° e 0 12° ano) e as familias com

um Curso universitario ou superior.

Em oposicao encontram-se os resultados de Mohammed Nawi, Ismail, e Abdullah
(2013), cuja amostra era constituida por familias com criangas com Trissomia 21. Nessa
investigagao, os pais com nivel superior de escolaridade percecionam obter resultados

mais positivos da IP, comparativamente com os pais com nivel educacional inferior.

O bem-estar e qualidade de vida da familia ¢ um dos aspetos englobados no fator
desenvolvimento de competéncias na crianga e na familia. Quando consideramos esse
aspeto, a investigagao aponta para resultados que diferem dos nossos, na medida em que,
habitualmente, quando maior o nivel de escolaridade, maior a qualidade de vida. A este
nivel destaca-se o estudo portugués de Nunes (2010) que evidenciou diferencas
estatisticamente significativas em relacao a todos os dominios da qualidade de vida, tendo
por base o nivel de escolaridade dos pais. Ou seja, os individuos que tinham um nivel de
escolaridade mais elevado (estudos universitarios/formagao pos-graduada) apresentaram

um valor de qualidade de vida significativamente superior aos individuos que tinham um
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nivel de escolaridade inferior ao 12° ano. Tegethof (2007) também suporta os resultados
de Nunes (2010), tendo verificado que a qualidade de vida era mais positiva em maes com

um nivel de escolaridade mais elevado.

Alguns indicadores do bem-estar e qualidade de vida da familia dizem respeito ao
nivel de stresse dos pais e a propria coesao familiar/ funcionamento da vida familiar. O
estudo de Warfield et al. (2000) sobre o efeito dos apoios da IP no bem-estar maternal vai
ao encontro dos resultados dos estudos de Nunes (2010) e de Tegethof (2007), na medida
em que apurou que as maes com mais anos de escolaridade relataram maiores niveis de
coesao familiar e apoio e menos stresse parental. Estes resultados sao consonantes com os
dados obtidos por Hosseinkhanzadeh et al. (2013) no estudo realizado com familias de
criangas com dificuldades intelectuais. Estes autores, embora nao tivessem encontrado
diferengas estatisticamente significativas (entre nivel elementar e nivel médio de
escolaridade), verificaram, contudo, que a percegao sobre a coesao familiar aumenta a

medida que aumenta o nivel de escolaridade dos pais.

Contrariamente aos estudos de Warfield ¢t al. (2000) e de Hosseinkhanzadeh et al.
(2013), Kirby et al. (2015), na sua investigagao com familias de criancas com PEA e outras
perturbacoes do desenvolvimento, verificaram que o nivel de escolaridade da mae
influencia o seu nivel de stresse. Isto é, 0 aumento do nivel de escolaridade da mae conduz

a um aumento do seu nivel de stresse.

Quanto a coesao familiar, o estudo de Morgado e Beja (2000) sobre as
necessidades das familias com criangas com NE refere diferencas significativas nas familias
com nivel de escolaridade mais baixo, nomeadamente na sua maior necessidade de
informacao acerca do funcionamento da vida familiar, comparativamente com as familias

com nivel de escolaridade mais elevado.

Outra das areas abrangidas no fator em andlise é o desenvolvimento de
competéncias na crianca. Os resultados do estudo de Cruz et al. (2003) sao consonantes
com os resultados da presente investigacao, na medida em que foram as familias com
nivel escolar mais elevado (com cursos superiores) que manifestaram mais
descontentamento relativamente ao apoio prestado relativamente as competéncias da

crianca.
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Controlo/ corresponsabilizaciao

Reportando-nos ao dominio do Controlo/ corresponsabilizacdo, a investigacao

aponta para resultados contrarios aos nossos. No estudo original de Neal (2007), a autora
constatou que as familias com profissdes de nivel baixo pontuaram inferiormente no fator
respeitante ao controlo em comparacao com as familias com profissoes de niveis alto e

médio.

Também os resultados do estudo de R. McWilliam, Tocci et al. (1998) sao
contraditorios com os resultados obtidos no nosso estudo, ja que os pais com nivel superior
de escolaridade classificaram-se tendencialmente como mais “corresponsabilizados”

comparativamente com os pais com nivel médio de escolaridade.

Conhecimento/ informacio

Relativamente a este fator, e tal como mencionamos anteriormente, nao
encontramos diferencas estatisticamente significativas tendo em conta o nivel de

escolaridade dos pais.

Este resultado ¢ similar ao encontrado por Carmo (2004) que verificou que o nivel
de escolaridade dos pais nao tem influéncia nas suas necessidades ao nivel da informacao.
Contrariamente a esta auséncia de diferenciacao, R. McWilliam, Tocci et al. (1998)
concluiram que os pais com cursos universitarios consideram, tendencialmente, que
possuem mais conhecimento do que os pais com escolaridade média. Gowen et al. (1993)
verificaram que o nivel educacional influencia as necessidades de informacao das maes.
A titulo exemplificativo, as maes com menor nivel de escolaridade apresentam mais
interesse em temas relacionados com a satde fisica, com apoios financeiros, com
comportamento de oposi¢ao na infancia e com o impacto da televisao, comparativamente
com as maes com maior grau de escolaridade. Também Sampaio e Geraldes (2006)
estudaram as necessidades das familias de criangas com PEA e verificaram, igualmente,
que os pais com menor escolaridade (1 a 6 anos de escolaridade) apresentam necessidades
de informagao relacionadas com explicar a outros a problematica da crianca

estatisticamente mais elevadas que os pais com escolaridade superior ao 12° ano.

A escolaridade das familias também foi estudada por Bailey et al. (2004a) que

verificaram, no seu estudo, que 12% das familias, em que o principal cuidador tinha
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escolaridade inferior ao ensino médio, relataram um grande esfor¢o para obter servicos,
indicando menos conhecimento sobre esse assunto, em comparac¢ao com 9% das familias

com um grau de bacharel ou superior.

Cruz et al. (2003) encontraram igualmente resultados inferiores, no que se refere a
aspetos relacionados com a informacao prestada, em familias com niveis superiores de

escolaridade.

Hipotese 2: A profissao dos pais influencia as percegoes das familas acerca dos beneficios da

IP.

Relativamente a profissao dos pais, a nossa opcao foi por uma versao simplificada
e usualmente considerada nos estudos da psicologia e da educagao em Portugal: Grupo 1
— Profissoes de nivel baixo: assalariados; construgao civil; domésticas por conta de outrem;
trabalhadores rurais ou pescas; Grupo 2 — Profissdes de nivel médio baixo: Motoristas,
taxistas, cabeleireiras, funcionarios de servigos; Grupo 3 — Profissoes de nivel médio alto:
professores, enfermeiros, bancos e seguros, pequenos e médios comerciantes; e Grupo 4 —
Profissoes de nivel alto: profissdes liberais de alto estatuto social e salarial, médicos,
juristas, altos funcionarios do estado e das empresas, empresarios, grandes comerciantes
e industriais. Apos esta tipologia fixada, analisando a amostra recolhida, verificamos uma
reduzida frequéncia de pais com profissdes de nivel alto. Assim sendo, fol necessario
recodificar os quatro niveis profissionais dos pais para apenas passarmos a considerar trés
grupos nas analises, obtendo desta forma uma amostra mais equilibrada. Mais
concretamente, os Grupos 3 e 4 passaram a integrar um so grupo. A fixacao do valor desta
variavel na amostra considerou o nivel profissional mais elevado por parte de um dos

membros do casal.

Para analisar a influéncia da variavel profissao dos pais nas percecoes das familias

acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OnelWay anova.

Verificou-se que existem diferengas estatisticamente significativas nas percegoes
das familias acerca dos beneficios da IP, para um p<.03, tendo em conta a profissao dos
pais (p=.000). Para melhor se analisar as diferengas encontradas, procedemos a um teste

de contrastes, comparando os trés niveis entre si, através do teste Bonferroni (Quadro 39).
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Quadro 39 - Diferengas encontradas nas percegoes das familias acerca dos beneficios da IP segundo a profissdo dos pais

Profissio dos N Min- Meédi DP F Gl Sig
pais Max a

Nivel baixo 352 1-6 5.07 .82

Nivel médio g5y 1§ 498 80

baixo

Niveis médio alto 347 1-6 473 99

Beneficios da IP para a
familia

e alto
Total 999 1-6 4.92 .86 14.890 9938 .000
Bonferroni Nivel baixo>niveis médio alto e alto Nivel médio baixo>niveis médio alto e alto*

#<.05

Através do teste Bonferroni, constatamos que existem diferengas estatisticamente
significativas ($<.035) entre as familias com profissdes de nivel baixo e as familias com
profissdes de niveis médio alto e alto; encontramos também diferencas estatisticamente
significativas (p<.05) entre as familias com profissdes de nivel médio baixo e as familias

com profissdes de niveis médio alto e alto.

Quer isto dizer que as familias com profissoes de nivel baixo e médio baixo tém
valores superiores, no que se refere a percecdo sobre os beneficios da IP,

comparativamente com as familias com profissdes de niveis médio alto e alto (Quadro

39).

Aprofundamento da Hipotese 2: A profissio dos pais influencia as

percecdes das familias nos trés fatores acerca dos beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel profissao dos pais nas percecoes das familias

nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OnelWay anova.

Encontraram-se diferencas estatisticamente significativas nas percecoes das
familias acerca dos beneficios da IP, para um p<.05, nos trés fatores: Conhecimento/
imformagao (p=.036), Controlo/" corresponsabilizagdo (p=.000) e Desenvolvimento de competéncias

(p=.001) tendo em conta a profissao dos pais (Quadro 40).
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Quadro 40 - Diferengas encontradas nas perceges das familias acerca dos beneficios da IP nos trés _fatores do questiondrio

segundo a profissdo dos pais

Profissio dos pais N Min- Meédia DP F Gl Sig.
Max
- Nivel baixo 352 1-6 5.26 .88
)
E '§.. Nivel médio baixo 300 1-6 5.20 .88
®
g E Niveis médio alto e alto 347 1-6 5.10 .84
£ S
g
o Total 999 1-6 5.19 .87 3.346 998 .036
Bonferroni Nivel baixo>niveis médio alto e alto*
lg Nivel baixo 352 1-6 4.62 1.16
O
s Nivel médio baixo 300 1-6 4.46 1.16
S B
'§ "5 Niveis médio alto e alto 347 1-6 4.04 1.38
g &
S &
© 19.71 998  .000
5 Total 999 16 437 127 ‘
g
Bonferroni  Nivel baixo>niveis médio alto e alto* Nivel médio baixo>niveis médio alto e alto*
° w Nivel baixo 352 1-6 5.36 .79
S
.
g g Nivel médio baixo 300 16 530 .73
oy (3
% & Niveis médio alto e alto 347 2-6 5.13 .84
g 8
0o
S g Total 999 1-6 5.26 .80 7.583 998 .001
Bonferroni  Nivel baixo>niveis médio alto e alto* Nivel médio baixo>niveis médio alto e alto*
*$<.05

Através do teste Bonferroni, verificamos que existem diferencas estatisticamente

significativas entre as familias com profissdes de nivel baixo e as familias com profissoes

de niveis médio alto e alto, no fator Conhecimento/ informagao (p<.03). Isto é, as familias com

profissoes de nivel baixo tém valores superiores, no que concerne a percecao dos

beneficios da IP no fator Conhecimento/ informagdo, comparativamente com as familias com

profissoes de niveis médio alto e alto. Averiguamos ainda que existem diferencas

estatisticamente significativas entre as familias com profissdes de niveis baixo e médio

baixo e as familias com profissdes de niveis médio alto e alto, nos fatores Controlo/

corresponsabilizagdo e Desenvolvimento de competéncias (p<.05). Isto ¢, as familias com profissoes

de niveis baixo e médio baixo tém valores superiores, no que se refere a perce¢ao dos

beneficios da IP nos fatores Controlo/ corresponsabilizagdo e Desenvolvimento de competéncias,
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comparativamente com as familias com profissdes de niveis médio alto e alto (Quadro

40).

Passaremos, entdo, a relacionar os resultados obtidos com alguns estudos
nacionais e internacionais, que investigaram a influéncia da profissao dos pais nos
diferentes dominios dos beneficios da IP, fazendo a discussdao dos resultados pelos trés
fatores aprofundados, o primeiro, Desenvolvimento de competéncias na crianga e na
familia, o segundo, Controlo/ corresponsabilizagdo e, o terceiro, Conhecimento/

informacao.

Desenvolvimento de competéncias na crianca e na familia

Tal como referido anteriormente, o bem-estar e qualidade de vida da familia
encontra-se englobado no fator do desenvolvimento de competéncias na crianga e na

familia.

Quando se considera este aspeto (bem-estar e qualidade de vida da familia), a
investigacao aponta para resultados opostos aos nossos na medida em que parecem ser as
familias com niveis mais elevados as que pontuam superiormente, como ¢ evidenciado
pelo estudo de Mohammed Nawi et al. (2013), em que sao os pais com niveis de profissao
superiores que percecionam obter mais resultados positivos da IP. Também o estudo
original de Neal (2007) verificou que no dominio do bem-estar, as familias com profissoes
de nivel alto obtiveram pontuagdes superiores, comparativamente com as familias com

niveis de profissao baixo e médio.

Também o estudo de Dunst ef al. (2007a) avaliou a influéncia do nivel profissional
no bem-estar da familia. Concluiram que as familias com profissao de nivel mais elevado
tendem a avaliar as praticas como menos centradas na familia e que o nivel de profissao

da familia tem influéncia no bem-estar da mesma.

Em oposigao aos estudos de Mohammed Nawi et al. (2013), de Neal (2007), de
Dunst et al. (2007a) e de R. McWilliam, Toccti ez al. (1998), destacamos o estudo de Dunst
et al. (1988) que, pelo contrario, verificou que o nivel de profissao da familia nao influencia
o bem-estar das 45 maes estudadas. Também a investigacdo de Olmsted et al. (2010)

indica que a profissao da familia nao influencia a percegao dos resultados da IP.
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Quando se analisa mais especificamente o apoio prestado pela IP (que também se
enquadra no fator do desenvolvimento de competéncias na crianca e na familia),
Mackintosh et al. (2005) verificaram, em oposi¢ao aos nossos resultados, que o apoio dos
profissionais as familias com criancas com PEA nao difere quando se analisa a profissao

dos pais.

Controlo/ corresponsabilizaciao

A semelhancga do fator anterior, as familias com profissoes de niveis baixo e médio
baixo consideram obter mais beneficios no fator Controlo/  corresponsabilizagdo

comparativamente as familias com profissoes de niveis médio alto e alto.

Porém, a investigacdo aponta para resultados contrarios aos nossos. R.
McWilliam, Tocci et al. (1998) verificaram que o nivel de profissao influencia o sentimento
de controlo das familias sobre os apoios: as familias com profissdes de nivel alto
tendencialmente classificam-se como mais “corresponsabilizadas™ do que as familias de
nivel médio ou aquelas em situacao de pobreza. As familias em situacao de pobreza
tendencialmente classificam-se como menos ‘“corresponsabilizadas”. Também Neal
(2007) encontrou diferencas estatisticamente significativas relativamente ao sentimento de
controlo, tendo como referéncia as profissdes das familias. As familias com profissdes de
nivel baixo apresentaram valores inferiores nesse fator comparativamente as familias com

profissoes de niveis médio e alto.

Quanto ao aspeto do envolvimento na comunidade, englobado no nosso dominio
do Controlo/ corresponsabilizacao, destacamos os resultados obtidos no estudo de Neal
(2007), também contrastantes com os nossos. Esta investigadora nao verificou diferencas
estatisticamente significativas no envolvimento na comunidade tendo em conta a variavel

nivel profissional da familia.

Também em oposicao aos resultados obtidos neste estudo, Epley, Summers, e A.
Turnbull (2011) e Olmsted et al. (2010) nao verificaram qualquer tipo de influéncia do
nivel de profissao da familia na percecao dos resultados da IP, especificamente no fator

apoio familiar e servigos da comunidade.
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Conhecimento/ informacio

Similarmente aos fatores anteriores ja analisados, no fator Conhecimento/informagao
também se encontraram diferencgas estatisticamente significativas relativamente a variavel
nivel de profissao dos pais; no entanto, a investigacao aponta para resultados inversos aos

110SS0S.

Segundo Mackintosh et al. (2005), as familias com baixos niveis de profissao
recorrem/ utilizam menos fontes de informacao comparativamente com as familias com
profissao de niveis médios e altos; no entanto, estes investigadores nao verificaram a
existéncia de diferengas estatisticamente significativas entre as familias com profissoes de

nivel médio e de nivel alto.

As familias com uma profissao de nivel alto no estudo de R. McWilliam, Tocci et
al. (1998) evidenciaram um alto nivel de conhecimento sobre os servicos, enquanto que
as familias com profissdes de nivel baixo apresentaram valores baixos para o fator
conhecimento. Embora a diferenca nao tenha sido estatisticamente significativa, a
percegao das familias acerca do seu conhecimento foi diferente conforme o seu nivel de

profissdo.

Também em oposi¢ao aos nossos resultados, encontra-se o estudo de Neal (2007)
que verificou ndo existir influéncia do nivel de profissao da familia no fator conhecimento.
Identicamente a Neal (2007), as investigacoes de Epley et al. (2011) e de Olmsted et al.
(2010) mostram que a profissao da familia nao influencia na percecao dos resultados da

IP pela mesma, particularmente no fator conhecimento.

Hipotese 3: A idade cronoligica da crianga influencia as percegoes das familias acerca dos beneficios

da IP.

Para analisar a influéncia da variavel idade cronolégica da crianga nas percegoes

das familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OneWay anova.

Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, tendo em conta a idade cronolégica
da crianca (p=.716), nao se verificando igualmente diferenciacao nos valores das médias

nos trés grupos definidos (dos 6 aos 36 meses, dos 37 aos 60 meses e dos 61 aos 90 meses).
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Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, nao se

verifica igualmente diferenciacao nos valores das médias nos trés grupos definidos.

Estes resultados sao consonantes com os resultados obtidos na investigacao de
Olmsted et al. (2010), cujos autores também verificaram que a idade da crianga nao
influencia a percegao dos resultados da IP pela familia, nem no fator conhecimentos e

capacidades da familia, nem no fator apoio familiar e servigos da comunidade.

Em contraste aos resultados da presente investigacao, e no que diz respeito ao
bem-estar e qualidade de vida, a investigacao de Dunst ez al. (1988) verificou que a idade
da crianca influencia o bem-estar das maes, pois as maes das criancas mais velhas
reportam niveis de bem-estar mais positivos comparativamente as maes das criangas mais

novas.

Hipotese 4: O grau de parentesco, do respondente, com a crianga influencia as percegoes das

Jfamilias acerca dos beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel grau de parentesco, do respondente, com a
crianga nas percecoes das familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico

F-OneWay anova.

Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, tendo em conta o grau de parentesco,
do respondente, com a crianca (p=.474), ndo se verificando igualmente diferenciacao nos

valores das médias nos quatro grupos definidos (pai, mae, avd/ avo e outro).

Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, nao
se encontra diferenciacao nos valores das médias nos quatro grupos definidos. Contudo,
encontra-se alguma diferenciacao nas médias obtidas nos fatores. Nos fatores Controlo/
corresponsabilizagdo e Desenvolvimento de competéncias, a média é ligeiramente inferior quando
o respondente foi “outro” comparativamente com pai, mae ou avd/ avd. No fator
Conhecimento/ informagdo, a média € ligeiramente superior quando o respondente foi a mae

comparativamente com pai.

Estudos como os de Dabrowska e Pisula (2010) e de Lanfranchi e Vianello (2012)
vao ao encontro dos nossos resultados, na medida em que verificaram que o stresse nao
varia entre pai e mae. No estudo de Dabrowska e Pisula (2010), esta auséncia de
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diferenciacao ¢é verificada nos pais de criancas com Trissomia 21. Ja na investigagao de
Lanfranchi e Vianello (2012), a invariabilidade acontece no caso de pais de criancas com
Trissomia 21, com Sindrome de Williams, com Sindrome de X-Fragil e com Sindrome

de Prader-Willi.

Porém, e em oposicado aos resultados da presente investigacdo, destacamos
novamente o estudo de Dabrowska e Pisula (2010), uma vez que nos pais de criancas com
PEA, o nivel de stresse das maes ¢ superior ao dos pais. Também os resultados da
ivestigacao de Mohammed Nawi ¢f al. (2013), acerca do impacto da IP nas familias com
criancas com Trissomia 21, nao reforcam os nossos resultados, na medida em que as maes

desse estudo percecionaram obter resultados mais positivos da IP do que os pais.

Hipotese 5: O tempo de apoio, pela IP, influencia as percegies das familias acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel tempo de apoio, pela IP, nas percecoes das

familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OnelWay anova.

Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, tendo em conta o tempo de apoio, pela
IP (p=.161), ndo se verificando igualmente diferenciacdo nos valores das médias nos
quatro grupos definidos (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). Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca
dos beneficios da IP, nao se encontra, igualmente, diferenciacao nos valores das médias

nos quatro grupos definidos.

Aprofundamento da Hipoétese 5: O tempo de apoio pelo mediador de

caso influencia as percecdes das familias acerca dos beneficios da IP.

Uma vez que os resultados desta investigagao sugerem que o tempo de apoio, pela
IP, nao influencia a percecao das familias acerca dos beneficios da IP, consideramos
pertinente verificar se poderia haver diferenciacao considerando o tempo de apoio pelo

mediador de caso.
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Para analisar a influéncia da variavel tempo de apoio pelo mediador de caso nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F~-OnelWay

anova.

Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, tendo em conta o tempo de apoio pelo
mediador de caso (p=.113), ndo se verificando igualmente diferenciacao nos valores das
médias nos quatro grupos definidos (mais de 6 meses até 1 ano, mais de 1 ano até 2 anos,

mais de 2 anos até 3 anos e mais de 3 anos).

Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, nao

se encontra diferenciacao nos valores das médias nos quatro grupos definidos.

Estes resultados sao idénticos aos obtidos nos estudos de Bailey et al. (2005), de
Dempsey e Carruthers (1997), de R. McWilliam et al. (1995), de Neal (2007), de Epley et
al. (2011) e de Olmsted et al. (2010), que referem que o tempo de apoio nao influencia a

percecao da familia relativamente aos resultados da IP.

Em contraste destacamos os resultados obtidos por Leite e Pereira (2013), que
referem a influéncia do tempo de apoio na percecao das familias acerca dos apoios que
recebem. As familias apoiadas ha mais tempo obtiveram valores superiores na percecao

dos apoios que recebem, comparativamente com as familias apoiadas ha menos tempo.

Hipotese 6: O contexto do apoio da IP influencia as percegies das familas acerca dos

beneficios da IP.

Para analisar a influéncia da variavel contexto do apoio da IP nas percegoes das

familias acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico F-OnelWay anova.

Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, tendo em conta o contexto do apoio
da IP (p=.160). No entanto, observou-se uma média ligeiramente superior, nos beneficios,

quando o apoio acontece num contexto misto.

Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, nao
se verifica diferenciacao nos valores das médias nos cinco grupos definidos (casa, creche,

JI, outro, contexto misto).
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Estes resultados sao contraditorios com os resultados obtidos por varios autores,
por exemplo, os resultados obtidos por Judge (1997) e por Sweet e Appelbaum (2004)
referem que as equipas de IP que atendem criancas no contexto domiciliario
tendencialmente usam praticas de ajuda mais efetivas quer para a crianca, quer para a
sua familia, destacando que as visitas domiciliarias ajudam os pais na adequacao das suas
atitudes e comportamentos em relacao a crianga e encorajam as maes a investir na sua
formacao académica. Outros autores (Council on Community Pediatrics, 2009; DilLauro,
2012; Keilty, 2008; Supplee & Adirim, 2012), referem também que as visitas domiciliarias
sao uma Otima estratégia para apoiar as familias, para promover a educacao parental,
para prevenir o abuso e negligéncia das criancas, para promover a saude e o
desenvolvimento das criangas e para facilitar o envolvimento e a aprendizagem das
criancas nas suas rotinas. Dunst ¢t al. (2014) verificaram, igualmente, que o envolvimento
dos pais € significativa e substancialmente superior quando o apoio ¢ prestado no contexto
domiciliario, ou num contexto natural misto, comparativamente com o apoio prestado
em contextos nao naturais. Bhopti ez al. (2016), na sua revisao da literatura sobre os fatores
que influenciam a qualidade de vida das familias de criancas com NE, verificaram que a
prestacao de apoios (que inclui apoios prestados pelos profissionais da equipa de IP no
contexto domiciliario ou em outros ambientes naturais da crianca tais como no JI ou em
qualquer outro lugar da comunidade) ¢ um preditor significativo de uma boa qualidade
de vida. Kagitcibasi, Sunar, e Bekman (2001) destacam também a durabilidade dos efeitos
da IP demonstrando, na sua investigacao, que a IP, comparativamente com a intervengao
centrada na crianca, produziu mais efeitos positivos a longo prazo, pois os resultados na
intervencao centrada na crianga foram-se dissipando ao longo do tempo. Numa
investigagao especifica com familias de criancas com PEA, os autores verificaram que a
terapia ao domicilio é considerada, pelas familias, a intervencao com mais efeito no
desenvolvimento da comunicagdo e¢ na melhoria comportamental da crianga (Ruble &

McGrew, 2007).

Hipotese 7: O facto de receber apoiwos fora da ELI influencia as percegies das famihas acerca
dos beneficios da IP.

Para analisar a influéncia do facto da familia receber apoios fora da ELI nas suas

percegoes acerca dos beneficios da IP, utilizou-se o teste estatistico ¢-student.
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Verificou-se que nao existem diferencas estatisticamente significativas nas
percegoes das familias acerca dos beneficios da IP, pelo facto da familia receber apoios
fora da ELI (p=.506). Nao se verificou igualmente diferenciacao nos valores das médias

nos dois grupos definidos (receber ou nao apoios fora da ELI).

Quando se aprofunda esta analise nos trés fatores acerca dos beneficios da IP, nao

se verifica igualmente diferenciacao nos valores das médias nos dois grupos definidos.

Estes resultados vao de certa forma ao encontro dos resultados obtidos por Dunst
et al. (2000), que salientam o papel do mediador de caso na IP em ajudar a crianca a
transferir as aprendizagens realizadas com varias pessoas de diferentes areas de
intervencao para as situagoes do dia-a-dia, uma vez que as criancas aprendem

efetivamente nos seus contextos naturais e nao isoladas desses mesmos contextos.

Por outro lado, e contrariamente aos nossos resultados, alguma investigacao
confirma que os apoios de IP sdo mais eficazes quando a inclusao da crianca com NE ¢é
vista como um principio fundamental, assente na premissa de que as criangas aprendem
e desenvolvem-se nos seus contextos naturais (Hoffman, 2016; McGinty & Justice, 2006,

R. McWilliam, 1996a; Salazar, 2012).

O estudo de McGinty e Justice (2006), nao especifico da IP mas direcionado a
pratica do Terapeuta da Fala, encontra alguma vantagem da atuagao inclusiva, em sala
de aula, em detrimento de uma intervencao fora do contexto educativo. R. McWilliam
(1996a) também refere que uma intervencao inclusiva, na sala de aula, tem um efeito mais
positivo no desenvolvimento da crianga e na generalizagao das suas aprendizagens,
comparativamente com uma intervencao segregada, nao inclusiva. Salazar (2012) refere
aimportancia das oportunidades de aprendizagem inclusivas, ou seja, no contexto natural
da crianca, como método de intervengao e como elemento a incluir na planificacao dos
apoios para as criancas com NE. Também Hoffman (2016) salienta que o ambiente
natural é o contexto mais apropriado para as criangas aprenderem, pelo que recomenda
que a intervencao ocorra no domicilio, na creche ou no local onde a crianga se encontra
maioritariamente. Para concluir, destacamos a investigacao de Ingolfsdottir e al. (2017)
em que as familias de criancas com Incapacidade Intelectual referem os constrangimentos
relacionados com o facto de a crianca usufruir de diversas terapias, fora do contexto
educativo. Os pais salientam ser complicado e dispendioso, para além do gasto de tempo,

levar a crianga a diferentes terapeutas durante o seu horario laboral ou durante o horario
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escolar da crianca. Para além destas dificuldades, os pais deste estudo referem que os
terapeutas nao participam nas reunides de equipa nem estabelecem contacto com os
profissionais que trabalham no JI, levando a que os pais se sintam e sejam «mensageiros»
de informagoes sobre o desempenho da crianga entre servigos e profissionais. Estas
familias também abordaram as consequéncias (negativas) de retirar a crianca do seu
contexto educativo, enquanto ela esta a brincar com os seus pares, para leva-la a terapia;
as familias sentem que esta situacao ¢ ilogica e que tem um efeito negativo no seu
relacionamento com os filhos. Assim, as familias do estudo de Ingolfsdottir et al. (2017)
concluem que os servigos terapéuticos nao foram adaptados as rotinas diarias da crianca
e da familia e foram fragmentados e incompativeis com suas preocupagoes, 0 que causou

experiéncias negativas aos pais.
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3.1 Opc¢ao metodologica e sua fundamentacgao

3.1.1 Metodologia qualitativa

No sentido de uma aproximagao a realidade da maioria das familias apoiadas pela
IP em Portugal continental, consideramos pertinente utilizar, ap6és a metodologia
quantitativa, uma metodologia qualitativa, recorrendo a um focus-group, no sentido de
identificar, analisar e compreender as perspetivas das familias em relagdo ao fenémeno

estudado.

Se a impessoalidade intrinseca a metodologia quantitativa procura alcancar o
determinismo (uma verdade que pode ser descoberta) e permite realizar previsdes de
fenébmenos, ja a metodologia qualitativa tem por objetivo compreender uma realidade
contextualizada, nao fragmentada e baseia-se em explorar questdes, em compreender
fenébmenos e em responder a questdes, a partir dos individuos que intervém no processo
(G. Coutinho, 2008, 2013; Miles & Huberman, 1994). Deste modo, o estudo 2 ¢ de
natureza qualitativa, dada a possibilidade de recurso ao_focus-group, para a compreensao
do fenémeno: Beneficios da Intervengdo Precoce: Perspetiva de familias portuguesas. Para além disso,
a pesquisa qualitativa recorre a informacoes nao estruturadas, como material verbal ou
visual, e ndo a contagens, medidas ou numeros, para chegar a conclusoes, o que também

justifica a natureza do estudo 2 (Flick, 2009; Gibbs, 2009; Miles & Huberman, 1994).

O estudo 2 utiliza uma metodologia de estudo de caso, uma vez que envolve o
estudo intensivo e detalhado de uma entidade bem definida, um caso (C. Coutinho &

Chaves, 2002; C. Coutinho, 2013; Huberman & Miles, 1991; Meirinhos & Osério, 2010).

O caso pode ser especifico e concreto (por exemplo, um individuo, uma
personagem, uma comunidade ou uma organizacao) ou pode ser definido num plano
mais abrangente e abstrato (uma decisao, um programa, uma politica ou um
acontecimento imprevisto) (C. Coutinho & Chaves, 2002; C. Coutinho, 2013; Meirinhos
& Osorio, 2010). Na presente investigacao, o “caso” ¢ especifico, uma vez que ¢

representado por um pequeno grupo de pessoas que representa um contexto (C.

Coutinho, 2013; Huberman & Miles, 1991; Meirinhos & Osorio, 2010). Trata-se, entao,
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de um estudo de caso do tipo instrumental, ja que visa “...proporcionar conhecimento
sobre algo que nao ¢é exclusivamente o caso em si” (C. Coutinho, 2013, p. 337). O
conhecimento obtido com o nosso caso especifico, um grupo de maes apoiadas pela IP da
regiao Norte, pretende também ilustrar e oferecer conhecimento sobre um fenémeno

mais alargado, os beneficios da IP para as familias.

3.1.2 Focus-Group como instrumento de recolha de dados

Tal como referem Stewart e Shamdasani (2015), o focus-group é¢ um procedimento
util apos a andlise de um ntmero consideravel de dados quantitativos, uma vez que pode
facilitar a sua interpretacao e pode acrescentar profundidade as respostas obtidas numa

pesquisa mais estruturada.

Este procedimento consiste numa entrevista realizada a um grupo de sujeitos, com
o objetivo de recolher, analisar e debater diversas opinides sobre um determinado tema e
aumentar a compreensao das pessoas sobre uma tematica especifica (Calderon, Baker, &

Wolf, 2000; C. Coutinho, 2013; Flick, 2009; Silva, Veloso, & Keating, 2014).

Estas entrevistas coletivas terao, como ponto de partida, um guido pré-definido,
em que os temas a abordar serdao conhecidos pelo entrevistador, mas a ordem e a forma
serao introduzidas de acordo com o desenvolvimento da conversa. A escolha desta técnica
visa tentar diminuir a ambiguidade de uma entrevista nao diretiva, na medida em que o
esquema 1nicial da entrevista estrutura o individuo e, consequentemente, impoe-lhe um
quadro de referéncia (Ghiglione & Matalon, 1993). Sao salientadas, ainda, outras
vantagens desta estratégia de recolha de dados, das quais destacamos: tratar-se de um
bom procedimento para exploracao de novas ideias e para indagar opinides; permitir a0
ivestigador uma interacao direta com os respondentes, o que facilita a clarificagao de
respostas; os participantes podem reagir a e construir uma resposta, com base na resposta
de outro membro do grupo, o que pode resultar na producao de dados ou de ideias que,
de outra forma, nao seriam descobertas (C. Coutinho, 2013; Stewart & Shamdasani,

2015).

Embora estejam descritas vantagens na utilizacdo de focus-group, estas mesmas
vantagens tém associadas algumas limitagoes ou constrangimentos, nomeadamente: o

facto de poder acarretar custos elevados; a exigéncia logistica da organizacao do grupo; a
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possibilidade de alguns participantes poderem monopolizar o grupo ou de pessoas mais
reservadas hesitarem em falar; e ainda o facto de a discussao poder ser enviesada pelo
moderador. De modo a, por um lado, evitar que alguma(s) participante(s)
monopolizasse(m) o grupo e, por outro lado, dar a possibilidade a todas as participantes
de falarem, procurou-se esclarecer que todas as opinides nao sao apenas importantes, mas
também s3o necessarias para o sucesso do focus-group. Em algumas ocasides, perguntamos,
individualmente, a cada participante, qual a sua opinido sobre determinada situacao.
Procurou-se também prestar atencao e ser sensivel a linguagem corporal e a comunicagao
nao verbal das participantes. Estas estratégias permitem tranquilizar as participantes
reticentes, ajudam a lidar com membros do grupo dominantes, e possibilitam extrair a
participagao de respondentes relutantes. Por forma a reduzir o possivel enviesamento da
discussdao pelo moderador, nesta investigacao teve-se o cuidado de, por um lado, nao
fornecer sugestoes sobre o tipo de respostas desejadas e nao desejadas, bem como, por
outro lado, ndo dar pistas na procura de alcangar o consenso do grupo sobre topicos

especificos (Stewart & Shamdasani, 2015).

3.1.3 Questdo de investigacio e objetivos do estudo

Os dados resultantes do estudo 1 (quantitativo) conduziram a necessidade de
iniciar um segundo estudo, que permitisse compreender aspetos especificos, relativamente

aos beneficios obtidos pelas familias pela sua participagao na IP.

Surgiu, assim, o propoésito deste estudo de caso: identificar, analisar e
compreender os beneficios da IP para as familias apoiadas numa ELI da zona Norte de

Portugal.

Com esta investigacdo, pretendemos responder as seguintes questoes de
M
investigagao: Qual a influéncia da IP na vida das familias com criancas com NE? Que

beneficios advém do facto de as familias com criancas com NE participarem na IP?
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3.2 Desenho do estudo 2

3.2.1 Caracterizagdio e organizagdo do instrumento de recolha de dados

Para a realizacao do focus-group, sentimos a necessidade de elaborar um guiao que
nos pudesse ajudar a nao esquecer nenhuma questao, que sugerisse formas de abordar e
esclarecer topicos e que incluisse uma forma de introduzir e de terminar o focus-group

(Matthews & Ross, 2010).

A preparacao do guido do focus-group exigiu alguns cuidados especificos

recomendados pela investigacao, que passaremos a descrever.

Matthews e Ross (2010) referem que a introdugao ao focus-group deve contemplar
informacoes importantes, como a garantia da confidencialidade da informacao que vai
ser discutida, o objetivo da investigagao, o que vai acontecer com os resultados e com as
gravacoes, e o agradecimento aos participantes. Seguindo estas recomendagoes,

transcrevemos parte da introducao:

Antes de iniciarmos a nossa conversa queria, acima de tudo, agradecer-vos por estarem
ca, agradecer a vossa disponibilidade por terem abdicado de um sabado a tarde em familia,
das vossas vidas, para podermos estar aqui a conversar. (....) Nos queremos ¢ mesmo perceber
e compreender os beneficios, os efeitos da intervengao precoce, portanto, dos apoios que tém
tido pela equipa nas vossas vidas e nas vidas dos vossos filhos (...) Como também ja vos tinha
dito ao telefone, isto vai ser gravado, e por isso é que esta aqui este equipamento todo, mas é
s para nos ajudar depois a ndo perder nenhuma das informagoes que tiverem para nos dar;
deixem-me dizer-vos novamente: de tudo aquilo que for conversado hoje, ¢ mantida a
confidencialidade, vamo-nos tratar aqui pelos nomes, mas em lado nenhum vai aparecer nem
0s vossos nomes nem os nomes dos vossos filhos, esta bem? Eu ia s6 pedir para tentarmos nao
nos atropelar quando estivermos a falar, porque sendo, depois na gravacdo pode ser dificil
perceber quem é que disse o qué, ou exatamente o que ¢ que disse, portanto, se possivel
tentarmos nao falar todas ao mesmo tempo. Depois, no final, vamos ter um café, um lanche
e, nesse momento, se quiserem partilhar mais alguma coisa dos vossos filhos, tirarem alguma
davida que possamos esclarecer, também vamos deixar um momento para que isso possa
acontecer (...). Portanto, a primeira coisa (...) ¢ pedir-vos para assinarem aqui um
consentimento informado (... — leitura e explicacdo do consentimento informado — ver anexo
C) Depois de isto estar gravado isto ¢ tudo destruido, portanto, ndo fica nada; fica a
informagdo, mas depois as filmagens sdo destruidas. Nao faz sentido... ndo ¢ nunca mais
usado, esta bem?

Matthews e Ross (2010) sugerem que, de seguida, se faca uma questao direcionada
a cada participante para, por um lado, levar as pessoas a falarem e, por outro lado, para
que todos tenham logo oportunidade de dizerem alguma coisa. Considerando esta
sugestao, solicita-se a cada uma das participantes que se apresente, dizendo o nome e a

sua idade, bem como a problematica da sua crianca.
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E recomendacio padrio que se deve iniciar com questdes gerais para facilitar a
introdugdo posterior de questoes direcionadas ao topico em estudo (Barbour, 2009).
Assim, as nossas questdes preliminares foram “O que vos levou a procurar a ELI e como a
encontraram? Consideram que os apoios que tém recebido da ELI tém 1do ao encontro das vossas

necessidades e expectativas?”

Para além desta questdo preliminar, incluimos também questdes generalistas
iniciais que devem preceder as questdes mais especificas; as questoes mais especificas
conduzirdo, a partida, a respostas mais especificas as questdes mais gerais (Stewart &
Shamdasani, 2015). Assim, as questdes de natureza mais geral que incluimos no guido
sao: “Que mudangas ocorreram na vossa vida do dia-a-dia desde que tém apoio da IP?” e *“Que resultados

obtweram com a IP?”

Por meio da leitura, primeiro flutuante e depois aprofundada, da bibliografia (A.
Faria, P. Faria, & Ramos 2013), bem como da analise fatorial exploratoria realizada
aquando o estudo 1, emergiram cinco indicadores que permitem fundamentar os
beneficios da IP, que serviram de base para a definicao das questdes-chave do guido,
nomeadamente desenvolvimento da crianca, conhecimento/ informagao, participacao/
envolvimento, controlo/ corresponsabilizacao e bem-estar e qualidade de vida. Conforme
Matthews e Ross (2010), devem existir quatro ou cinco questoes acerca do construto, que
o grupo deve discutir. Assim, e uma vez que emergiram cinco indicadores de
fundamentacao dos beneficios da IP, elaboramos cinco questées-chave, algumas delas

com questoes de aprofundamento, nomeadamente:

Questio-chave 1 (desenvolvimento da crianca): “e que modo a IP nfluenciou o

desenvolvimento das vossas criangas?”;
- “De que modo obseroam melhoria no desenvolvimento das vossas criangas?”;
- “Quais as dreas de desenvolvimento que querem destacar?”,

Questio-chave 2 (conhecimento/ informagao): “De que modo a IP influenciou no
conhecimento/ informagdo que vocés tém? (por exemplo, sobre servigos e recursos financeiros, problemdtica

da crianga, como estimular a crianga)”;

Questio-chave 3 (participacao/ envolvimento): “De que modo a IP influenciou a participagdo

dos pais nas decisoes acerca do apow na IP?;

- “E no envolvimento na comunidade?”;
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- “E na partilha de informagaes sobre experiéncias vividas em IP?”;

- “E nas relagdes de apoio com outros pais de criangas com problemdticas semelhantes as dos

vossos filhos?”;

Questio-chave 4 (controlo/ corresponsabilizacao): “De que modo a IP influenciou nos vossos

sentimentos de competéncia e de confianga?”;
- “De que modo a IP vos ajudou no acesso a recursos formais/ informais?”;
- “De que modo a IP vos ajudou a identificar os pontos fortes e as necessidades da_familia?”;
- “De que modo a IP vos ajudou a avaliar os progressos do desenvolvimento da vossa crianga?”;

Questio-chave 5 (bem-estar e qualidade de vida): “De que modo a IP influenciou no vosso

bem-estar e qualidade de vida?”;

- “A IP teve alguma ifluéncia em aspetos como a depressdo, o stresse, a competéncia parental de

algum elemento da vossa familia?”;
- “I relativamente ao emprego?”;
- “E em relagdo aos sentimentos positwos em relagdo ao_futuro da crianga?”.

Para terminar o focus-group, Matthews e Ross (2010) aconselham desafiar o grupo
para a realizagao de uma tarefa, por exemplo, priorizar, dizendo por ordem, quais os dois
ou trés aspetos mais importantes. Conforme os autores, esta tarefa permite que os
participantes possam dizer o que ¢ importante na sua perspetiva individual. Assim,
definimos a seguinte questao: “De todos os beneficios da IP que discutimos, qual o mais importante
para vocés? E o segundo? E o tercero?”. O guido contemplou outras questdes-finais para
preparar o grupo para o final da discussao (Matthews & Ross, 2010), nomeadamente “Em
que aspetos a IP vos poderia ter ajudado mais e melhor?” e, apds o resumo feito por parte do

anotador, “Nds esquecemo-nos de algo? Que conselho vocés teriam para nds?.

Finda esta apresentacao sobre o instrumento de recolha de dados, passaremos a

descrever os procedimentos de recolha de dados.

146



1T CAPITULO - ESTUDO 2

3.2.2 Recolha de dados e procedimentos

A selecdao das participantes para a realizagdo do focus-group foi estruturada e

planificada em diferentes fases.

A primeira fase foi realizada numa reuniao de equipa da regiao Norte de Portugal.
Nessa reunido, foram explicados aos profissionais os objetivos do estudo 2, do focus-group
e o modo como o mesmo iria decorrer, tendo-se eles mostrado, de imediato, recetivos e
disponiveis para colaborar com o que fosse necessario. Assim, averiguamos a
disponibilidade dos profissionais em estabelecer um primeiro contacto com as familias,
no sentido de apurar a disponibilidade e interesse das familias em colaborar no estudo 2.
Todas as familias que tivessem como mediadora de caso a investigadora, ou que tivessem
algum contacto com ela, foram, a partida, excluidas deste estudo, para salvaguardar

questoes éticas e nao interferir nas opinides que pudessem surgir durante a sessao de
Jfocus-group.

Considerando os critérios de inclusdao para o_focus-group, serem maes de criangas
com NE apoiadas diretamente (e nao em vigilancia) pela ELI ha pelo menos 6 meses, os
profissionais realizaram entao um primeiro levantamento junto de 32 maes, preenchendo,
com elas, um documento enviado. Este documento incluia os seguintes dados:
apresentacao da investigadora, objetivo da reunido, nome, escolaridade e contacto

telefonico da mae, vontade em participar no grupo e horario preferencial (Anexo D).

Obtivemos 15 respostas positivas, por parte das maes, ao documento enviado.
Destas respostas, houve necessidade de cruzar dois tipos de informagao, nomeadamente
a escolaridade da mae e o horario preferencial para participar no grupo, como se pode

observar no quadro 41.
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Quadro 41 - Nimero de Maes por nivel de escolaridade com disponibilidade para participar no grupo nos hordrios propostos

Nivel de escolaridade da Mie

Até ao 9° ano Até ao 12° ano Curso

universitario
ou superior

= Sabado de manha (das 9h30 as 3 3

g 8 11h30)

§ ‘i Sébado a tarde (das 14h30 as 2 3

“:',': g -3 16h30)

& & & Sibado a tarde (das 16h30 as 2

2 2% 18h30)

" g .

5o Durante a semana, ao final do 1 1

= ® dia (das 18h as 20h)

Numa segunda fase, foi necessario identificar um espaco onde a reuniao pudesse
acontecer. O espaco deveria ser acolhedor, de facil identificagao e acessibilidade, e com
dimensoes adequadas para que todos os participantes se sentissem confortaveis. Assim,
consideramos que o Centro de Satde, que também ¢ a sede da ELI, seria o espaco ideal,
uma vez que a sua localizagdo ¢ central e ¢ de facil identificacdo para a populacao em
geral. Para além disso, tem uma sala com boas dimensoes, acolhedora e confortavel, que
a maioria das familias apoiadas pela ELI conhece, na medida em que é o espaco onde
decorrem as avaliagoes iniciais do desenvolvimento da crianga, para a determinacao da

sua elegibilidade para o apoio da ELI.

Deste modo, foi necessario obter autorizagao, por parte do diretor executivo do
referido Centro de Sadde, para a utilizagdo da sala. Para esse efeito, marcamos uma
reunido, de modo a que fosse mais facil esclarecer as eventuais davidas que pudessem
surgir. Considerando a analise das respostas positivas das maes, solicitimos a sala para
sabado, dia 28 de maio de 2016. A resposta foi positiva, com a ressalva de que a sala s6
estaria disponivel durante a tarde de sdbado, e que deveria ficar livre até as 18h.

Posteriormente, para que o pedido fosse oficial, estabelecemos contacto via email.

O maior nimero de maes com disponibilidade para participar no estudo 2 foram

N R . . 0 . ,
as maes que tém escolaridade até ao 12° ano, pelo que, numa terceira fase, e apos
combinacao da data e local, contactamos telefonicamente todas as maes com esse nivel
de escolaridade, com disponibilidade ao sabado (independentemente do horario
preferencial). Foi-lhes explicado, novamente, o objetivo do encontro, os procedimentos,

e foi-lhes dada novamente garantia de confidencialidade. Destas 8 maes, uma referiu que
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nao poderia participar, pois, nessa data, tinha um compromisso ja agendado, e outra
referiu que nao tinha interesse em participar, justificando que tinha pensado que o
objetivo do grupo fosse outro. Solicitimos, novamente, os profissionais da equipa, para
que dessem um feedback as restantes 7 maes, ndo selecionadas para participar no estudo
2, no sentido de lhes agradecer a disponibilidade e informar que tinham sido selecionadas
outras maes para participar no grupo, pelo facto de haver um maior nimero de maes

disponiveis com outro nivel de escolaridade.

Para a operacionalizacado da quarta fase, foi necessario, no dia anterior a
realizagao do focus-group, enviar uma mensagem escrita para o telemével das seis maes, a
relembrar o local e horario do encontro. A sala foi preparada, previamente, havendo
como que dois espacos definidos. O primeiro, com uma mesa com lanche, e o outro para
a realizacao do focus-group propriamente dito. Garantimos que a sala estivesse confortavel,
atendendo a luminosidade e temperatura. Colocamos um aviso a porta, para que
ninguém interrompesse o decorrer da sessdo, e garantir a privacidade das participantes.
Colocamos, de imediato, a camara de filmar num canto da sala, para ndo perturbar as
participantes, ¢ o microfone no centro. As cadeiras foram colocadas em circulo para
facilitar a interacao entre as participantes. No final, entregamos as maes uma pequena

lembranca para os seus filhos, como agradecimento por terem participado no grupo.

No planeamento do _focus-group, assumimos que a investigadora teria o papel de
moderadora, cujas principais funcdes sao conduzir a discussao do focus-group, garantir que
a discussao decorra suavemente, e proporcionar que os participantes conversem entre si
(Barbour, 2009; Stewart & Shamdasani, 2015). Barbour (2009) considera util estar
presente um moderador assistente, que possa fornecer ajuda aos participantes no
esclarecimento de alguma tarefa. Assim, a orientadora desta investigacao desempenhou
esta tarefa, visto ser uma pessoa que domina a tematica em causa e acompanha o decorrer
de toda a investigacdao. Consideramos que também seria importante ter uma pessoa que
pudesse ajudar-nos em questoes mais logisticas, tais como servir café ou outra bebida,
direcionar para a casa de banho, verificar se os instrumentos de gravacao estao a
funcionar durante o grupo, entre outros. Tivemos em atencao que o grupo seria
constituido apenas por pessoas do género feminino. Assim, solicitimos a colaboracdo a
uma amiga, que desempenha funcdes enquanto psicologa noutra valéncia que nao a ELIL
Para além disso, esta colega tem alguma experiéncia em investigagdo qualitativa, o que

facilitou a compreensao daquilo que lhe estava a ser solicitado.
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Para a obten¢do mais fiel possivel do discurso de cada entrevistada, foi pedido as
participantes que autorizassem a gravacao video e audio das entrevistas, sendo garantido
o anonimato e a confidencialidade das suas respostas (Anexo C). A escolha da gravagao
audio tem como objetivo registar com fidelidade todas as interacOes verbais que se
produzem entre o moderador e os participantes, e permitira que as varias vozes do grupo
sejam gravadas claramente. Desta forma, permite ao moderador prestar mais atencao ao
que dizem os participantes e, assim, favorecer a interacao entre os interlocutores (Gomez

et al., 1999; Matthews & Ross, 2010).

Relativamente as questdes éticas refletidas, e que foram acauteladas na nossa
investigacao, salientamos, em primeiro lugar, que salvaguardamos que o estudo 2 nao
pusesse em causa os direitos dos participantes; foi salvaguardada a integridade fisica,
mental e moral das participantes. A recolha e o tratamento dos dados basear-se-a no
prévio consentimento informado e esclarecido das familias, e respeitamos a sua liberdade
em recusar a sua participacao no estudo 2, em qualquer uma das fases da sua prossecucao.
Assumimos também o compromisso de respeitar e garantir o anonimato, a
confidencialidade, e a protecao dos dados obtidos na investigacdao. Foi realizada a
transcricao integral da entrevista resultante do_focus-group, e a mesma constituiu a versao
escrita dos dados recolhidos. Todos os nomes, quer das maes, quer das criangas, foram
substituidos por nomes ficticios e os nomes dos profissionais foram omitidos. Finda a
transcricao, o material audio e video foi arquivado, de modo a ser possivel o seu acesso

no decorrer da analise. S6 posteriormente é que sera destruido de forma definitiva.

Finda esta preparacao, estavam reunidas as condi¢bes para a realizagdo do

Jfocus-group, pelo que passaremos a caracterizar as participantes.

3.2.3 Definicao e descricdo das participantes

O estudo 2 (qualitativo) é constituido por um grupo focal da zona Norte do pais.
A selegao das participantes foi realizada com base nos seguintes critérios intencionais, de
acordo com consideracoes informativas: terem disponibilidade de tempo; manifestarem
disponibilidade, interesse e motivacdo para participarem; poderem, de forma
compreensivel e abrangente, abordar o tema em causa (Gondim, 2003); terem filhos com

NE e diferentes caracteristicas, quer idades diferentes, quer problematicas distintas; serem
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apoiados por uma ELI, h4 pelo menos seis meses; terem, pelo menos, duas caracteristicas
sociodemograficas em comum. Estas caracteristicas foram definidas apds a analise do
estudo 1: a primeira, serem maes, deveu-se ao facto de a maioria da amostra do estudo 1
(81,2%) ser constituida por maes; a segunda, possuirem como nivel de escolaridade o
ensino secundario, pelo facto de, no levantamento do interesse para participar no estudo
2, o nivel de escolaridade que reunia um maior nimero de maes com disponibilidade foi

o 12° ano.

Reunidas estas condicOes, estavamos perante um grupo constituido por 6 maes.
No entanto, no dia e horario combinados, uma das maes deslocou-se ao Centro de Satde,
para nos informar que nao poderia participar, pois tinha falecido no proprio dia um
familiar. Referiu que teria disponibilidade para participar se houvesse a realizacdo de

outro grupo, noutro dia.

O grupo ficou entdo composto por cinco maes e a realizagdo do focus-group
aconteceu no dia 26 de maio de 2016. Para introduzir o focus-group, foi solicitado as maes
que se apresentassem, referindo o nome, a idade e a problematica do seu filho. Foram

também questionadas acerca do modo como foram encaminhadas para a ELI.

A primeira participante que propds apresentar-se foi a Francisca, que tem 33 anos,
e ¢ mae de uma menina de 3 anos, com suspeita de PEA. Como a menina nao falava, o
médico de familia encaminhou-a para uma consulta de pediatria de desenvolvimento que,

por sua vez, a encaminhou para a ELL

A segunda participante ¢ a Zita, com 41 anos de idade, e que ¢ mae de um menino
com 3 anos e 9 meses, diagnosticado com PEA. A cunhada da mae, que ¢ enfermeira,
teve algumas duvidas em relacdo a interacdo do menino, e sugeriu a familia que
consultasse um pediatra de desenvolvimento. A familia aceitou a sugestao e a pediatra

encaminhou-o para a ELL.

A terceira mae ¢ a Monica, com 35 anos de idade, e que tem uma filha com 6
anos. Ficou por esclarecer a problematica da crianga, uma vez que a mae apenas nos
referiu que “a minha filha nao gostava de fazer desenhos nem de pintar”. Quem a
encaminhou para a ELI foi a educadora de infincia, por observar alguns

comportamentos, que considerou estranhos, na realizagao de atividades.

A quarta participante chama-se Marta e ¢ mae de um menino de 4 anos e 2 meses,

com um atraso no desenvolvimento da linguagem, sem etiologia conhecida. Quando o
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menino tinha trés anos de idade, a Mae ficou preocupada com a sua auséncia de
linguagem expressiva. Nessa altura, procurou apoio junto da médica de familia, que a

encaminhou para a ELL

A quinta participante, Anabela, tem 34 anos, e tem um menino com cinco anos
de idade. E uma crianca com dificuldades ao nivel da adequacio do comportamento. Foi
encaminhado pela pediatra para a consulta de pediatria de desenvolvimento que, por sua

vez, o referenciou para a ELL

No quadro 42 apresenta-se de forma sintetizada a informacgdo acerca das

participantes no_focus-group.

Quadro 42 - Sintese Demogrdfica das Participantes no Focus-Group

Nomeda Idadeda Géneroda Idadeda  Problematicada Responsavel pelo

maie maie crianga crianga crianga encaminhamento
para a ELI
Francisca 33 anos Feminino 3 anos Suspeita de PEA Pediatra de
Desenvolvimento
Zita 41 anos Masculino 3anose9 PEA Pediatra de
meses Desenvolvimento
Monica 35 anos Feminino 6 anos Nao esclarecida Educadora de
Infancia
Marta Masculino 4 anos e 2 Atraso no Médica de Familia
meses desenvolvimento da

linguagem, sem
etiologia conhecida

Anabela 34 anos Masculino 4 anose 11 Dificuldades na Pediatra de
meses adequacio do Desenvolvimento
comportamento

Trata-se entdo de um grupo de maes que cumpre os critérios intencionais acima
mencionados, nomeadamente pelo facto de terem criancas com heterogeneidade de

caracteristicas, nomeadamente idades, géneros e problematicas distintas.

Finda a definigao e caracterizagao dos participantes, seguiremos com os métodos

de andlise e tratamento dos dados utilizados no focus-group.
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3.3.4 Métodos de analise e tratamento dos dados

O processo de analise dos dados do estudo 2 englobou, essencialmente, trés fases,
nomeadamente, a pré-analise, a exploragdo do material, e o tratamento dos resultados

(Bardin, 2015).

Assim, numa primeira fase de pré-analise dos dados, cujo principal objetivo ¢ a
organizacao dos dados, procedemos a uma visualizagdo/audigao cuidada de todo o
material, com vista a conhecé-lo melhor, e permitir que surgissem primeiras impressoes e
orientacoes (Bardin, 2015; Gibbs, 2009). Apos esta visualizacao/audicao, foi necessario
preparar o material, ou seja, transcrever a entrevista resultante do_focus-group, tendo em
consideracao a sugestao de C. Coutinho (2013) de deixar, na edicdo, espagos vazios, a

esquerda e a direita, para anotacoes.

A segunda fase, mais longa e morosa, prendeu-se com a exploracao do material,
ou seja, a codificagao (Bardin, 2015). A codificagao ¢ um processo de definicao dos dados
em andlise, ou seja, identifica-se a ideia através de um coddigo (Gibbs, 2009). Iniciamos
uma etapa de recorte do texto em unidades, em fun¢ao daquilo a que Bardin designou de
“0 tema” (2015, p. 131), ou seja, a identificacdao de unidades de significacdo que podem ser
categorizadas e contadas. A analise tematica é caracteristica da analise de contetudo e
frequentemente utilizada nas respostas a entrevistas de grupo. Em simultaneo, apenas
identificamos as seccoes da transcricdo que eram relevantes para as questoes da

mvestigacao (Stewart & Shamdasani, 2015).

Para além de identificar a unidade de registo (neste caso, optando por uma analise
por “tema”), Bardin (2015) refere que ¢é necessario identificar a regra de enumeracao.
Assim, optamos por uma analise por frequéncias, partindo do pressuposto de que quanto

maior a importancia de uma unidade de registo (tema), maior a sua frequéncia.

Integrada numa estratégia global de exploracao de material, a operagao de
segmentacao esteve ligada e foi realizada em simultineo com a categorizagao, ou seja,
com a terceira fase, tratamento dos dados. Como estabelece Bardin (2015), a
categorizacao “é uma operacao de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto por diferenciagdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género
(analogia), com os critérios previamente definidos” (p. 145). O critério de categorizagao

por que optamos, neste estudo 2, ¢ o semantico, uma vez que a unidade de analise adotada
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¢ o tema, ou seja, todas as unidades tematicas com o mesmo conteudo informativo serao

codificadas na mesma categoria (Bardin, 2015).

Iniciamos este processo com algumas categorias pré-definidas, como resultado do
estudo 1 a que Barbour (2009) denomina de coédigos “in-vive”, nomeadamente
desenvolvimento da crianga, conhecimento/ informacao, participacao/ envolvimento,
controlo/ corresponsabilizacdao, e bem-estar e qualidade de vida, mas mantivemo-nos
flexiveis para o surgimento de novas categorias mediante temas introduzidos pelo grupo.
Barbour (2009) denomina estas categorias por “cddigos a prior”. Conforme Barbour (2009),
esta abertura para novas categorias distingue a analise qualitativa da analise quantitativa,
na medida em que, na tltima, as categorias sao determinadas previamente a aplicacao do

instrumento de recolha de dados.

Nesta codificagdo, e apoiando-nos em Barbour (2009), aceitamos o facto de uma
unidade de analise poder estar relacionada com mais do que uma categoria. Deste modo,
nao cumprimos com a exclusao mutua, defendida por Bardin (2015), que refere que uma

unidade tematica nao pode ser classificada em varias categorias.

Conforme C. Coutinho (2013), para produzir resultados validos, ¢ imperativo que
o processo de analise deva caracterizar-se por objetividade e fiabilidade. Isto significa que
o mesmo material, baseado no mesmo sistema de categorias, deve ser codificado da
mesma forma, independentemente da pessoa ou do momento em que a analise é

realizada.

Podem ser considerados trés tipos de fiabilidade: a estabilidade, a reprodutividade
e a precisao. A estabilidade, também designada por fiabilidade intracodificador (C.
Coutinho, 2013), designa a invariabilidade da codificacdo, realizada pelo mesmo
codificador, em varios momentos. Por outro lado, a reprodutividade, ou fiabilidade
intercodificador (C. Coutinho, 2013) refere-se, também, a invariabilidade da codificacao,
mas esta ¢ realizada por dois codificadores independentes, num dado momento. Por
ultimo, a precisao alude ao grau de conformidade do processo de codificagio com um
padrao conhecido, ou o grau em que o processo de codificacao produz o que ele é
projetado para produzir; ou seja, ¢ comparado o desempenho de um codificador com um
padrao de desempenho correto conhecido, previamente estabelecido (Krippendorft,

1980).
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Deste modo, no presente estudo 2, o tipo de fiabilidade adotado ¢ a
reprodutividade, uma vez que a estabilidade ¢ o tipo mais fragil de fiabilidade, e a
precisao, embora seja o tipo mais forte, exige um padrao correto conhecido, o qual nao
conseguimos identificar (C. Coutinho, 2013). Para garantir a qualidade deste processo,
iremos calcular o indice ou coeficiente de fiabilidade (C. Coutinho, 2013; Huberman &

Miles, 1991).

Passamos entdo para a terceira fase, o tratamento dos resultados. Esta ¢ uma fase
que se sucede a codificagao, na qual, por um lado, se compara as unidades de analise de
uma mesma categoria e, por outro lado, se tenta encontrar semelhancas entre os diversos
temas. Para o efeito, é aconselhavel voltar aos marcos tedricos que suportam a

investigagao (C. Coutinho, 2013).

Apbs a transcricao na integra da entrevista resultante do focus-group, deparamo-nos
com um grande volume de dados numéricos e nao estruturados. Investigadores
especializados em analise de contetido reconhecem o valor do uso do computador como
ferramenta de analise, uma vez que pode reduzir o tempo gasto na propria analise e
aumentar o rigor na organizacao da investigacao (Bardin, 2015; Stewart & Shamdasani,
2015). Deste modo, e indo ao encontro de A. Faria e al. (2013), sentimos necessidade de
recorrer a um soffware de apoio e gestao de analise qualitativa de dados, nomeadamente o
NVivol0. Conforme os mesmos autores, este ¢ um soffware fiavel e amplamente
reconhecimento pela comunidade cientifica. Deste modo, utilizamos esse mesmo sofiware

como apoio nos procedimentos referidos nas trés fases.

3. 3 Apresentacio, interpretacio e discussao dos dados do estudo
qualitativo

O focus-group decorreu no dia 28 de maio de 2016, pelas 14h30, com a duracao de
cerca de duas horas e decorreu num Centro de Satde do distrito de Braga. Os sujeitos
previstos eram seis maes, contudo realizou-se com cinco, pois uma delas deslocou-se ao
local a hora combinada para informar que nao poderia estar presente, mostrando

interesse e disponibilidade para participar noutro dia.

A chegada das maes foi, inicialmente, marcada por algum desconforto, pois nao

se conheciam e a sala ja estava equipada com o material dudio e video. No entanto, o café
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que se disponibilizou logo a chegada, e dentro da prépria sala, permitiu que as maes
comecassem a conversar e facilitou a interacao entre os elementos, tendo-se gerado,

entao, um ambiente mais descontraido.

As maes foram direcionadas para os seus lugares, pois a entrevistadora e a
anotadora tinham lugares pré-definidos, de modo a ficarem frente-a-frente. Apesar de ja
ter sido feito previamente, voltamos a contextualizar o ambito da investigagao e a expor
os objetivos subjacentes a realizacao do focus-group, e esclarecemos os procedimentos

relativos a garantia da confidencialidade e anonimato.

Iniciamos, entdo, com as apresentagoes e percebemos, de imediato, que a Zita e a
Francisca estavam mais a vontade para expor as suas perspetivas, provavelmente pelo
facto de os seus filhos terem ambos uma PEA. Pelo contrario, a Ménica e a Marta
apresentaram-se de uma forma mais sucinta. De seguida, apresentou-se a Anabela, que
também demonstrou a vontade para participar. O papel de moderadora tornou-se
essencial na gestao da objetividade das respostas, na medida em que as maes, na sua
globalidade, desfocaram muitas vezes do assunto discutido, para partilharem experiéncias
sobre os seus filhos. No entanto, vigorou um clima de respeito e empatia entre as

participantes.

Para a analise do corpus, iniciamos com uma audicao de todo o material, e
transcrevemos, na integra, o focus-group. Seguidamente, passamos para o inicio da
exploracdao do material, identificando, por um lado, as sec¢des da transcrigdo que eram
relevantes para as questdes de investigagao e, por outro lado, as unidades de significacao
que pudessem ser categorizadas e contadas. Assim, identificAmos as unidades tematicas,
e eliminamos as sec¢des da transcricdo que nao eram relevantes para as questoes da
investigagao. Importamos esse ficheiro alterado para a base de dados do NViwo, como

fonte interna, para iniciar a codificacdo.

Antes de iniciar a codificagao, consideramos pertinente realizar uma consulta de
frequéncia de palavras. Para tal, tivemos de importar outro ficheiro word, em que foram
eliminadas todas as referéncias da entrevistadora e da anotadora, para além das seccoes
da transcricao que nao eram relevantes para as questoes da investigacao. Na consulta de
frequéncia de palavras, foram adicionadas algumas palavras, nomeadamente palavras

agramaticais, a lista de palavras impedidas, e foram incluidas as palavras derivadas, de
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modo a agrupar palavras semelhantes. Foi pedida uma lista com as 20 palavras mais

frequentes.

Nesta primeira analise, foi possivel constatar que todas as maes presentes
participaram na discussao, de uma forma quase igualitaria. Verificou-se também que as
maes que participaram mais vezes foram, por ordem decrescente, a Zita, que teve mais
intervencoes, com 50 referéncias e, logo de seguida, a Anabela, com 40. Seguem-se a
Francisca (34 referéncias), a Monica (30 referéncias) e, por dltimo, a Marta (27
referéncias). Subentende-se que a dinamica de grupo resultou, na medida em que houve
comentarios de todas as maes, nao se destacando muito significativamente, nem pela
positiva nem pela negativa, nenhuma participante. Dado que esta analise ndo contribui
para a resposta as questoes da investigacao, adicionamos os nomes a lista de palavras

impedidas, e solicitimos uma nova frequéncia de palavras (Quadro 43).

Quadro 43 - Frequéncia de Palavras

Palavra Extensiao Contagem Percentual Palavras similares

ponderado (%)

ele 3 177 2,84 ele, eles
ela 3 107 1,72 ela, elas
muito 5 74 1,19 muito, muitos
mais 4 57 0,91 mais
caso 4 57 0,91 €aso, casos
nos 3 46 0,74 nos
mediadora 9 44 0,71 mediadora
escola 6 41 0,66 escola, escolas
coisas 6 36 0,58 coisa, coisas
dizer 5 36 0,58 dizer
casa 4 32 0,51 casa
fala 4 32 0,51 fala
vezes 5 29 0,47 vezes
terapia 7 26 0,42 terapia
dias 4 22 0,35 dia, dias
falar 5 21 0,36 falar
pessoas 7 21 0,36 pessoa, pessoas
disseram 8 19 0,33 disseram
ano 3 18 0,31 ano, anos
problema 8 18 0,31 problema, problemas
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Analisando o quadro 43, verifica-se que a palavra mais citada ¢ “ele”, com um
total de 177. Visto tratar-se de um pronome que poderia referir-se a diversas pessoas,
sentimos a necessidade de verificar as respetivas referéncias. Assim, constatamos que,
destas 177 referéncias, 153 dizem respeito a crianga apoiada pela ELI 9 referem-se ao
mediador de caso ou outro profissional da ELI, e as tltimas 15 referéncias aludem a outras

pessoas, como médicos, irmaos, pares, familia.

A segunda palavra mais citada refere-se a “ela” (107). Tal como no pronome
anterior, consideramos necessario averiguar as respetivas referéncias. Assim, destas 107
referéncias, 48 sao referéncia a crianca apoiada pela ELI, 54 sao relativas ao mediador
de caso ou outro profissional da ELI e apenas 5 indicam outra pessoa, como a educadora

titular de turma, as birras ou a fralda.

No total, obtemos 201 (153 + 48) referéncias a crianca apoiada pela ELI, o que

nos permite deduzir que a discussao no focus-group se centrou nos filhos das participantes.

Dado que muitas referéncias das palavras “ele” e “ela” se referem ao mediador de
caso, passamos para a analise dessa palavra mais frequente. Assim, embora a palavra
“mediadora” apareca em oitava posicao de palavra mais frequente, se somarmos as
referéncias incluidas nos pronomes, obtemos um total de 107 referéncias (9+54+44),
passando a ser a segunda palavra mais frequente na discussao. Isto leva-nos a deduzir que
o mediador de caso teve uma grande prevaléncia, e consequente importancia, na

discussao.

A terceira palavra mais citada ¢ “muito”, com uma frequéncia de 74. Dado
tratar-se de um advérbio que estd conjugado com outra palavra, tivemos de analisar as
referéncias. Deparamo-nos com o facto de aparecerem, com alguma frequéncia (20),

~ ({9 : bb) [13 : : 3 .
expressoes como “ajudou muito” ou “evoluiu muito”, o que nos conduz a deduzir que a
IP proporcionou beneficios para as familias, especialmente ao nivel do desenvolvimento

da crianca.

Através da nuvem de palavras mais frequentes, também ¢ possivel verificar quais
os conceitos que mais sobressaem nos dados introduzidos no NVio (Figura 5),

destacando-se novamente as palavras “ele”, “ela”, “muito” e “mediadora”.
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Figura 5 - Nuvem de palavras mais _frequentes

Ap6s a identificacao de possivels temas com a analise de frequéncia de palavras,
Iniciamos, assim, a fase mais longa e morosa, a codificacdo. Foram criados trés nos
(categorias) a partir dos codigos “in-vivo”, nomeadamente: desenvolvimento da crianca,
bem-estar e qualidade de vida e, por ultimo, desenvolvimento e promocao de
competéncias na familia, e mantivemo-nos flexiveis para o surgimento de novas categorias

e/ou subcategorias mediante temas introduzidos pelo grupo.

Tendo por base a literatura existente, ¢ a analise decorrente do estudo 1

(quantitativo), cridamos, entao, o primeiro nod “desenvolvimento da crianca”. Nesta

categoria, inclui-se todas as referéncias relativas a influéncia do apoio da ELI nas

melhorias no desenvolvimento e na aprendizagem da criancga.

No segundo no6, denominado “bem-estar e qualidade de vida”, incluimos todas as

referéncias relativas a sentimentos globais de bem-estar da familia.

Na terceira categoria, “desenvolvimento e promoc¢ao de competéncias na familia”,

foram contempladas todas as referéncias relativas a autoeficacia das familias, ou seja, o
controlo das familias sobre a sua vida, fruto do seu proprio esfor¢co para alcancar os
objetivos, e a confianca nas suas proprias capacidades para resolverem desafios futuros.
Incluem-se todas as referéncias sobre o conhecimento ou informacao adquiridos acerca
dos direitos das familias e das criangas, dos recursos existentes na comunidade, da NE da

crianca e das estratégias e recursos promotores de desenvolvimento da crianca.

Incluimos, também, uma tltima categoria denominada “constrangimentos”, onde

se enquadraram todas as referéncias relativas a algumas fragilidades do apoio da ELI,
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nomeadamente a periodicidade do apoio ser insuficiente e a necessidade de outros apoios

diferenciados e especializados.

Ap6s esta primeira definicao de categorias, selecionamos, na fonte, as partes que

diziam respeito as categorias criadas, que foram, de seguida, codificadas. Durante este

processo, emergiram algumas subcategorias nas categorias “desenvolvimento da criancga”,
13 M ~ A : 713420 [13 : bb)
desenvolvimento e promocao de competéncias na familia” e “constrangimentos

(Quadro 44).

Quadro 44 - Sistema de Categorias ¢ Subcategorias

1. Desenvolvimento da crianga

1.1 Motricidade fina

1.2 Intera¢ao/ comunicagdo
1.3 Comportamento ajustado
1.4 Processos cognitivos

1.5 Linguagem

1.6 Global ou nao especificado

2. Bem-estar e qualidade de vida

3. Desenvolvimento e promocio de competéncias na familia

3.1 Apoios financeiros
3.2 Apoios formais

3.3 Lidar com a crianca

4. Constrangimentos

4.1 Periodicidade

4.2 Outros apoios especializados
4.3 Grupos de apolo entre pais
4.4 Tempo de espera

4.5 Necessidade de mais participacdo dos pais nas decisdes

Na categoria “desenvolvimento da crianca”, emergiram seis subcategorias,

conforme as areas de desenvolvimento em que as criangas manifestaram evolugdes:
motricidade fina, interacado/ comunicacdo, comportamento ajustado, processos

cognitivos, linguagem e, por ultimo, desenvolvimento global ou nao especificado.

160



1T CAPITULO - ESTUDO 2

Na categoria “desenvolvimento e promogao de competéncias na familia”, quanto

aos direitos das familias, encontraram-se referéncias relativas aos apoios financeiros, pelo
. . “ . N

que denominamos esta subcategoria por “apoios financeiros”, e referéncias as redes de

apoio existentes na comunidade, nomeadamente consultas médicas de especialidade,

terapia da fala, pelo que criamos a subcategoria “apoios formais”. Sobressairam

referéncias sobre como lidar com a crianga e como promover o seu desenvolvimento, pelo

que emergiu outra subcategoria, denominada “lidar com a crianga”.

Na categoria “constrangimentos”, as maes referiram aspetos que se traduziram na

emergéncia de trés novas subcategorias, nomeadamente o tempo de espera na obtengao
do apoio da ELI (subcategoria denominada “tempo de espera”), o facto de a ELI nao
proporcionar grupos de apoio entre familias, cuja subcategoria ficou denominada por
« . - .y . Ce . .
grupos de apoio entre pais” e, por ultimo, a necessidade de uma participagao mais efetiva
dos pais nas decisdes em relacdo ao apoio prestado (subcategoria denominada

“necessidade de mais participagao dos pais nas decisoes”) (Quadro 44).

Para garantir que o sistema de categorias tivesse validade e fiabilidade, foi
necessario calcular o indice de fiabilidade. Conforme C. Coutinho (2013), para garantir
que exista fiabilidade intercodificadores, ¢ necessario que os codificadores fagcam a
codificacao de forma independente ou seja, os codificadores nao devem conversar durante
a codificacao para nao inflacionar artificialmente o consenso (C. Coutinho, 2013; Lima,
2013). Lima (2013) acrescenta ainda que, idealmente, o investigador nao deve ser incluido
neste processo e que os codificadores devem ter experiéncia em processos de investigacao
semelhantes. Deste modo, convidamos para realizar esta codificacao, duas profissionais
especialistas em IP, com conhecimento tedrico e pratico nesta area, e ambas

familiarizadas com a investigacao qualitativa.

Tal como sugere Lima (2013), elaboramos uma grelha com as unidades de registo
resultantes do processo de recorte. Segundo o mesmo autor, esta grelha deverd incluir um
minimo de 10% do total da informacao a analisar, ou seja, da totalidade das unidades de
registo existentes. Estas unidades, que nao devem ser menos do que 50, foram incluidas
na grelha de uma forma aleatéria. De seguida, cada codificadora recebeu uma grelha
idéntica com uma unica coluna de codificacao e, num documento a parte, o sistema de
categorias e subcategorias a aplicar nas unidades de registo. As codificadoras atribuiram
a cada unidade de registo o c6digo que consideraram mais adequado, com base no

sistema de categorias fornecido. Este processo ¢ denominado por analise de contetdo
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pré-estruturada. Findo este processo, as codificadoras devolveram a grelha a
investigadora, que construiu uma grelha final que inclui o registo das codificagdes
realizadas pelas codificadoras convidadas, e onde ¢ possivel verificar o nimero de acordos

e desacordos existentes (Anexo E).

Seguidamente, procedeu-se ao calculo do indice de fiabilidade que, de acordo com
Huberman e Miles (1991), ¢ uma taxa que permite averiguar a clareza da definicao das
categorias e subcategorias e deve situar-se proximo dos 70%, segundo a seguinte férmula:

Indice de Fiabilidade = niimero de acordos/ (nimero total de acordos + desacordos) X 100

O resultado verificado no nosso caso foi de 88%, pelo que nos parece estar
garantida a qualidade do processo de fiabilidade. Findo este passo, procede-se a

interpretagao dos dados.

Tendo como base os procedimentos que apresentamos no capitulo anterior, a
analise de conteudo da discussao do focus-group permitiu identificar e codificar um total de
167 unidades de sentido. Essas unidades de sentido distribuem-se, conforme se mostra
nos quadros 45, 46, 47 e 48 pelas quatro categorias de analise consideradas da seguinte
forma: 25,2% relativas ao “Desenvolvimento da Crianca” (42 unidades de sentido),
29,3% alusivas ao “Desenvolvimento e promocao de competéncias na familia” (49
unidades de sentido), 11,9% concernentes ao “Bem-estar e qualidade de vida” (20
unidades de sentido) e, por ultimo, 33.5% sobre os “Constrangimentos” (56 unidades de

sentido).

A categoria “constrangimentos” ¢ a mais representativa, contendo 33,5% das
unidades de sentido. Dentro desta categoria, o valor mais elevado, com cerca de um terco
das referéncias (37,5%), situa-se ao nivel da subcategoria “outros apoios especializados”,
logo seguida, com cerca de um quarto das referéncias, da subcategoria “Necessidade de
mais participagao dos pais nas decisoes”, com 23,2%. De seguida, com valores ndo muito
distantes entre si, encontram-se as subcategorias “Grupos de apoio entre pais”,
“Periodicidade” e “T'empo de espera”, com 14,3%, 12,5% e 12,5%, respetivamente

(Quadro 45).
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Quadro 45 - Quadro geral da categoria Constrangimentos e respetivas subcalegorias

fr. %o
Constrangimentos
Periodicidade 7 12,5
Outros apoios especializados 21 37,5
Grupos de apoio entre pais 8 14,3
Tempo de espera 7 12,5
Necessidade de mais participagdo dos pals nas 13 23,2
decisoes
Total parcial 56 100,0 33,5

Das categorias referentes a areas de beneficios da IP, a categoria
“desenvolvimento e promogao de competéncias na familia” surge em primeiro lugar
destacado, com 29,3% das unidades de sentido. Nesta categoria, a subcategoria mais
referenciada ¢ “lidar com a crianca” com 87,8% das unidades de sentido. Segue-se a
informacao sobre “apoios formais” com 10,2% das unidades de sentido. Com um valor
mais baixo (2,0%), surge a subcategoria relativa a informacao sobre “apoios financeiros”

(Quadro 46).

Quadro 46 - Quadro geral da categoria Desenvolvimento e Promogdo de Competéncias na Famila e respetivas subcategorias

fr. %o
Desenvolvimento e promocgdo de competéncias
na familia
Apoios financeiros 1 2,0
Apoios formais 5 10,2
Lidar com a crianca 43 87,8
Total parcial 49 100,0 29,3

A seguir, encontra-se a categoria “desenvolvimento da crianc¢a”, com 25,2% das
unidades de sentido. Nesta categoria, a subcategoria mais referenciada ¢ “global/ nao

especificado”, com 42,9% das unidades de sentido. Segue-se o desenvolvimento na area
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da “linguagem”, com 19,0% das unidades de sentido e da “interacao/ comunicagao”,
com 14,3%. Em quarto lugar, surge a subcategoria “motricidade fina”, com 11,9% das
unidades de sentido. Com valores mais baixos e também proximos entre si (7,1% e 4,8%,
respetivamente), surgem depois as subcategorias = “processos cognitivos” e

“comportamento ajustado” (Quadro 47).

Quadro 47 - Quadro geral da categoria Desenvolvimento da Crianga e respetivas subcategorias

fr. %o
Desenvolvimento da crianca
Motricidade fina 5 11,9
Interacdo/ comunicagao 6 14,3
Comportamento ajustado 2 4,8
Processos cognitivos 3 7,1
Linguagem 8 19,0
Global/ nio especificado 18 42,9
Total parcial 42 100,0 25,2

A tltima categoria, que ¢ a menos representativa, ¢ a que se refere ao “bem-estar

e qualidade de vida”, com 12,0% das unidades de sentido.

Quadro 48 - Quadro geral da categoria Bem-estar e Qualidade de Vida

fr. %

Bem-estar e qualidade de vida

Total parcial 20 100,0 12,0

De forma a aprofundar esta primeira incursao nos dados do focus-group,
comegaremos por apresentar, nas paginas seguintes, o resultado da analise referente as
categorias de influéncia da IP nas familias (categorias “desenvolvimento da crianca”,
“desenvolvimento e promogao de competéncias na familia” e “bem-estar e qualidade de

vida”) e s6 depois os “constrangimentos”.
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a — Categoria: Desenvolvimento da crianca

Tal como referido anteriormente, a categoria “desenvolvimento da crianca” ¢
aquela, dentro dos dominios dos beneficios da IP, que contém mais referéncias por parte
das maes. Seguidamente, analisaremos os dados das subcategorias que integram esta
categoria, nomeadamente: global/ nao especificado, linguagem, interacao/

comunicacao, motricidade fina, processos cognitivos e comportamento ajustado.

a.1 — Subcategoria: Global/ Nao especificado

Quando as maes procuram o apoio da IP, tém, como grande expectativa, a
melhoria no desenvolvimento da crianca (“E isso que nds esperamos da intervengdo, ¢ o
desenvolvimento™), pois reconhecem que as criancas em idades precoces estao na fase 6tima
para alcancar os melhores resultados e para lhes potenciar o seu desenvolvimento (...
nesta_fase é fazer tudo o que pudermos, que é a altura melhor para puxar por ele...”). A melhoria no
desenvolvimento da crianca ¢, portanto, um resultado que as familias esperam alcancar
com a IP, sendo também o dominio a que atribuem mais importancia (“e o mats importante
para mim é o desenvolvimento do Gabriel”). Todas as maes consideram que os filhos tém tido
evolucdes positivas (“e pronto, ele também tem evoluido bastante, bastante mesmo”) e tém

melhorado o seu desenvolvimento (“que ela desenvolveu muzto, sim”).

a.2 — Subcategoria: Linguagem

A linguagem ¢ a area de desenvolvimento que as maes mais referenciam. As maes
realcam o surgimento da linguagem verbal oral, ou seja, as criancas ndo recorriam a
linguagem verbal oral para comunicar e, como resultado do apoio da IP, comecam a dizer
as primeiras palavras (“a Mafalda também comegou a _falar”). Existem também referéncias a
expansao de vocabulario, ou seja, a aprendizagem e verbalizacao de novas palavras,
passando o leque de vocabulario da crianga a ser mais amplo e diversificado (“jd se nota
diferenga, jd diz coisas que ndo dizia, mesmo o nome dele jd diz, jd diz “menina™, “menino™ ... quando
ndo dizia”). O grupo também aborda a melhoria na componente morfossintatica da
linguagem, nomeadamente na juncao de palavras para construir frases, passando a

crianca a nao comunicar exclusivamente através de palavras-chave ou palavras isoladas

(“até yd estd a comegar a juntar duas palavrinhas™).
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a.3 — Subcategoria: Interacio/ Comunicacio

A interagao e relacoes sociais com adultos e pares assume uma grande importancia
para as familias, como é percetivel pelo entusiasmo nesta referéncia: “No Gabriel também se
nota no interagir com as pessoas; chegou a ser uma luta levd-lo para festas em casa mesmo de_familiares,
de pessoas que ele conhecia; nds chegdmos a estar fora de casa para ele acalmar e depots ld entrava, ainda
um bocado amuado, ¢ mesmo as criangas... passavam-lhe completamente ao lado, ele passava e... agora é
engragado porque nds vamos a qualquer lado e aparece sempre um amiguinho “olha o Gabriel!”. A
crianga comeca a ter uma resposta positiva a iniciativa comunicativa e ao estabelecimento
de interacdo, tanto de adultos como de pares (“eles fazem-lhe uma festa e ele 1i; ndo faz aquela

festa que os outros fazem mas jd ri, enquanto que antes...”).

O grupo refere diversos aspetos que operacionalizam a melhoria ao nivel da
interagdo/ comunicagao. As participantes referem-se ao facto de a crianca responder ao
chamamento por parte do adulto e dirigir-se a ele (“agora chamamo-lo e ele vem logo a correr, ¢
estd longe”). O grupo também salienta a importancia da melhoria do contacto ocular (“mas
o principal for mesmo o chamar por ela e ela ndo olhar”), e refere que o estabelecimento do
contacto ocular facilita o processamento e a compreensao da informacao (“agora jd falamos,
ela olha, nota-se que percebe; isso é o principal mesmo”). Encontra-se também uma referéncia
sobre a crianga respeitar o turno de interagao comunicativa, ou seja, a crianga responder
a uma iniciativa comunicativa por parte do adulto (“no meu caso era falarmos para ela e ela nao

ouvia; agora_falamos e jd responde”).

a.4 — Subcategoria: Motricidade fina

Na area da motricidade fina, as maes salientam as evolucoes ao nivel do desenho,
passando a crianga a ter um melhor desempenho nesta tarefa (“agora pega nos papéis para
fazer desenhos facilmente”) e também ao nivel da pintura (“por acaso a minha evoluiu muito; ela
hoje ... pinta, faz tudo”). O grupo também se refere a aquisicdo de competéncias de

pré-escrita (... escrever e tudo™).

a.> — Subcategoria: Processos cognitivos

Quanto aos processos cognitivos, o grupo referiu evolugoes ao nivel da capacidade

de atencao/ concentracao, o que se traduz num aumento de permanéncia em atividades
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(“A minha também nao parava ali a brincar dois minutos; agora jd é capaz de parar e brincar com uma

boneca”).

Referem ainda que a IP também proporcionou evolugdes ao nivel do jogo
simbolico, em que a crianca comega a ser capaz de dar um uso adequado aos brinquedos
(“entdo ontem for buscar uma pista e estava ali a montar a pista”) e de brincar ao faz de conta.
Nesta atividade ludica, a crianca comeca a explorar os recursos ja disponiveis (“uma Barbie
que ela tem™) para recriar a realidade (“veste-a, calga os sapatos, tira os sapatos, jd calga outros, tira

0 vestido”) durante um maior periodo de tempo (“d pdra ali um tempo™).

O grupo também menciona o desenvolvimento visuopercetivo da crianga. As
maes referem que a crianga comega a ser capaz de realizar puzzles de encaixe (“ele agora
chega a casa, vai logo a correr ¢ faz mesmo aquele movimento do encaixe”) e de construir puzzles mais
complexos, atendendo a idade cronologica (“jd gosta de montar aqueles puzzles para a idade

dela”).

a.6 — Subcategoria: Comportamento ajustado

A dltima area de desenvolvimento referida é o comportamento ajustado. O

desenvolvimento, nesta area, ¢ visivel, com a diminui¢ao ou redugao da frequéncia de
. « . <. 53

comportamentos desajustados (“o meu... se as birras eram didrias, passou a ser semanalmente”),

bem como uma maior capacidade de autocontrolo dos impulsos (“ela dantes via um papel a

[frente e fugia a sete pés”).

b — Categoria: Desenvolvimento e promocio de competéncias na familia

O desenvolvimento e promocao de competéncias na familia é a segunda area de
maior influéncia da IP referida pelo grupo. As familias valorizam o apoio informativo
recebido pela IP e o conhecimento que adquiriram, nao s6 sobre como lidar com a
crianca, como também sobre apoios formais da comunidade e apoios financeiros

existentes para criangas com NE e suas familias.
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b.1 — Subcategoria: Lidar com a crianga

Assume grande importancia para as familias a passagem de informacao pela ELI
sobre formas e estratégias que ajudem na promocao do desenvolvimento da crianca. As
familias referem o conhecimento adquirido sobre como lidar com a crianca (“ddo-nos dicas
de como lidar com a crianga”) e com a sua problematica especifica (“mas esta parte de lidar com
aquele problema especifico... é bom”) mesmo nao conseguindo estar semanalmente com o
mediador de caso (“a mediadora de caso tem sido cem-por-cento, apesar de eu ndo estar com ela todas

as semanas”).

Realcam também as estratégias sugeridas para promover o desenvolvimento da
crianga nas rotinas diarias, o que nao alterou o funcionamento e o desenrolar dessas
rotinas (“mudaram pequeninas coisas que nds nem nos apercebemos, pequenas dicas que a mediadora de
caso nos ia dando e que nds tamos fazendo ... Comegar a dar outro nome das coisas, falar para ela, estar
a vestir e sempre a_falar com ela, essas pequeninas coisas que nds tamos fazendo que ndo transtornaram o
dia-a-dia...”). As sugestoes também passam pela aquisicao de material didatico adequado
a idade da crianga e que promove competéncias especificas no desenvolvimento (“Eu
lembro-me que a mediadora de caso também chegou a falar de comprarmos uns... eu ndo set como é que se
chama aquilo... como umas pecinhas para encaixar... e eu comprei e ela disse que aquilo era muzto fécil
para ele, que tinha de ser mais... ld estd, eu ao comprar aquilo, acher que estava a... mas ela ao dizer-me

que aquilo era muato facil, eu ok, entdo vamos ter de procurar outro, ndo é2”).

Valorizam igualmente a formagao especifica dos profissionais, o que lhes transmite
conflanca e seguranca, quanto as sugestoes oferecidas sobre estratégias e recursos
promotores de desenvolvimento da crianca (“A{ entra a parte de haver alguém com formagdo para

nos ajudar.”).

O grupo referiu-se ao facto de as conquistas das criancas serem também fruto do
seu proprio esforco para alcangar os objetivos, transparecendo, em algumas afirmacdes,
o trabalho cooperativo entre a IP e a familia (“Ele evoluiu: as birras diminuiram, mas também
porque eu comecer a saber lidar melhor com elas; ndo for sé a questdo de ele ser qjudado, foi ele e fui eu,
porque sendo ele continuava sempre com o mesmo tipo de birras e eu sempre com o mesmo tipo de
comportamento, porque eu também twe de mudar o meu comportamento”). Existem também
referéncias a encontros mais formais/ reunides com a familia, a IP e outros intervenientes

no processo de intervencao para discutir objetivos e definir estratégias de intervencao (“FEu
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cheguer a ter reunides na escola, mas... sim, porque a mediadora de caso estava ld; estava com a mediadora

de caso, com a professora da educagdo especial, e tivemos reunides”).

O grupo também menciona o facto de o plano de intervencgao ser delineado com
base nas preocupacoes da familia (“4 mim ligaram-me para ir ld fazer um questiondrio, para
preencher umas folhas e ela disse quais eram as minhas preocupagoes; eu disse que era o falar e que o comer
era um castigo. Agora estd melhor”) e transparece, em algumas afirmacdes, a confianca das
familias para resolverem desafios futuros (“Mas agora em setembro vamos sentar, vamos conversar

¢ vamos ver o que vamos fazer”).

b.2 — Subcategoria: Apoios formais

As familias também valorizam a informagao sobre apoios formais externos as ELIL
Estes recursos incluem exames complementares de diagnostico, como testes auditivos (“O
Gabriel fez logo o exame. Quando surgiu assim a diwvida, uma das coisas que me recomendaram _for logo
Jazer o exame, essa parte ficou...”) e também terapias, como terapia da fala. Aqui, as
informacoes incluem os procedimentos para a sua obtencao (“A mim disseram-me que, para
ter terapia da fala, tinha de pedir @ médica de familia”), sugestdes de locais onde podem realizar
a terapia (“para ou ur a Muisericérdia ou a clinica) e o modo de funcionamento das mesmas.
Em relagao ao modo de funcionamento dos apoios formais externos a ELI a informacgao
inclui o tempo de espera para iniciar a terapia (“Porque ela também me disse que era muita gente
a i para a Misericordia™), a frequéncia (““¢ sé uma sess@o por semana”) e a duragao da mesma (“e

que 6 1a ter um quarto-de-hora™).

b.3 — Subcategoria: Apoios financeiros

Apenas uma familia referiu o acesso a informagao sobre apoios financeiros a que
tem direito pelo facto de ter uma crianga com NE, considerando positivo o conhecimento
que o profissional tem acerca destes (“A mum for em termos financeiros: a mediadora de caso
deu-me, sabendo que se a minha filha viesse a ser diagnosticada como autista, que hd apoios financeiros
para os autistas. Neste caso ainda ndo tem nada porque ainda ndo foi diagnosticada, mas jd me fui
informar de algumas coisas; porque se calhar até hd mais e eu ndo sei... eu nem fazia ideia que havia, fou

a mediadora de caso que me disse”).
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c — Categoria: Bem-estar e qualidade de vida

O apoio dos profissionais da ELI contribui para a diminuicdo de stresse e
consequente melhoria do bem-estar da familia (“Pronto, com a auda da ELL ¢ claro, temos
apoto, sentimo-nos mais descansadas sabendo que alguém extra nos estd a ajudar”). O facto de a familia
reconhecer o profissional como fonte de apoio e ajuda conduz a sentimentos de
serenidade e conforto (“a mim dd-me muita tranquilidade, isso sem divida”). O grupo também
destaca a importancia da familia alargada e o efeito que a IP pode ter no bem-estar de
outros membros da familia (“Ajudou muite. Até para a minha mde, que tomava conta dela, ¢ ela

agora estd bem”).

Segundo as participantes, a melhoria do bem-estar da familia é influenciada pela
evolucao no desenvolvimento da crianga. As familias valorizam os progressos e as
aprendizagens da crianca e esta observacao de aquisicdes promove o seu bem-estar (“/No
meu caso eu tenho-lhe a dizer que é 6bvio, que ela ao progredir a nossa parte psicoldgica vai melhorando
também, nds andamos mais anvmadas, mais contentes, cada passinho que ela evolur é uma alegria para

nds; ... Eu acho que a parte psicoldgica ganha™).

e — Categoria: Constrangimentos

Embora o grupo tivesse referenciado beneficios que advieram pelo facto de ser
apoiado pela ELI, também explanou algumas fragilidades, que denominamos de
constrangimentos. De realcar que as familias, na globalidade, se mostraram satisfeitas
com o apoio prestado, mas deixaram em aberto algumas sugestdes de melhoria. Assim,
passaremos a expor e a analisar os dados das subcategorias que integram esta categoria,
nomeadamente: outros apoios especializados, necessidade de mais participacao dos pais

nas decisoes, grupos de apoio entre pais, periodicidade e, por tltimo, tempo de espera.

e.l — Subcategoria: Outros apoios especializados

O grupo refere, com frequéncia, a necessidade de mais apoios diferenciados e
especializados pela ELI, para além do apoio prestado pelo mediador de caso, embora
considerem benéfico o apoio deste. Ou seja, as familias sao de opinido que a intervengao

do mediador de caso ¢ positiva, mas de alguma forma incompleta, dai considerarem a
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necessidade de outros apoios complementares especializados (“Ndo ¢ o trabalho em si que

Jazem, é o que falta; o que estd a fazer, estd a fazer bem, mas é o que falta™).

Um dos apoios referidos pelo grupo ¢ a terapia da fala (“jd nessa altura me disseram
que ela precisava de terapia da fala, e sé foi encaminhada a mediadora de caso”). As familias referiram
que recorrem a fontes externas de apoio para colmatar essa necessidade, inicialmente ao
nivel publico (“7d meti P1 para um lado e para outro”) e, posteriormente, ao nivel privado, pelo
facto de nao conseguirem obter resposta pelo publico (“...mas nem por um lado nem por outro,
¢ procurer um particular”). As familias consideram que as fontes externas de apoio ajudariam
no desenvolvimento global da crianca (“E puxar por ele para o por mais parecido com os
«normais»”) ou em algumas areas especificas do desenvolvimento, como a linguagem (*“sim,
para falar”). Porém, mesmo tendo informacao e acedendo a recursos externos, as familias

manifestam que seria preferivel que esse apoio fosse prestado no ambito da ELI

Outro apoio especializado mencionado pelo grupo ¢ a psicologia (“se tiwéssemos ld
uma psicéloga...”). O grupo refere, como aspeto que deve ser alvo de melhoria, a
necessidade de mais apoio a familia (“Mas wsso, das vezes, eu também acho que devia haver um
bocadinho de apoio a familia, isso eu acho que havia de haver”). Trata-se da caréncia de um apoio
emocional, em momentos particularmente dificeis para as familias, como, por exemplo,
a determinacao do diagnostico clinico da crianca (“... for uma bomba. E quem é que esteve ali
para agjudar? Ninguém. Isso é complicado™). O grupo também acrescenta que este apoio seria
importante para ajudar, ndo s6 os pais, como também outros membros da familia,
nomeadamente irmaos (“A#é quando _falo com o meu filho mais velho (...) ele faz-me assim umas
perguntas que eu ndo ser como responder”). O grupo sugere, inclusive, modos de operacionalizar
essa ajuda, por exemplo, através da passagem de estratégias e informacoes aos pais para
lidar com outros membros da familia (“podiamos expor os nossos problemas e 1a-nos ajudando sobre

estas perguntas para eu poder explicar”).

e.2 — Subcategoria: Necessidade de mais participacio dos pais nas decisdes

A participacao dos pais nas decisoes ¢ algo referido e valorizado pelo grupo, pelo
facto de considerarem ser necessaria uma maior colaboragao entre pais e profissionais nas

decisdes sobre o tipo de apoio que ¢ prestado a crianca.
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O grupo foi unanime acerca da necessidade de colaboragao, entre os profissionais
da ELI e a familia, sobre a intervencao com a crianga. O apoio prestado pela ELI as maes
que participaram no grupo e aos seus filhos acontece no contexto educativo, pelo que, na
maioria das vezes, a familia ndo esta presente no momento do apoio. Embora se perceba
que os profissionais tentem, de alguma forma, colmatar a escassez de encontros
presenciais, nomeadamente através de contacto telefonicos (“porque ela  constantemente
ligava-me”), o grupo salienta a importancia de a familia estar presente no momento em que
o apoio da ELI é prestado (“Sum. Com o menino ¢ com os pais...”), para que a passagem de
informacao seja mais efetiva. As familias admitem e reiteram a importancia que tém na
promogao de desenvolvimento das suas criancas (“o maior trabalho tem de ser nosso™), pelo
que a auséncia dos pais no momento da intervencdo causa duvidas na percecao de
autoeficacia das familias (“nds as vezes nem sabemos se estamos a _fazer bem”). Uma das maes
presentes exerce a sua atividade profissional no JI onde o filho se encontra incluido, e
onde o apoio da ELI é prestado e, mesmo estando numa posicao de «vantagem»
comparativamente ao restante grupo, tem a mesma opinido e corrobora-a (“E assim, eu
consigo perceber o trabalho porque estou ali, mas se ndo estou ndo percebo. Néo temos essa informagdo;
quantas vezes eles estdo com os meninos? De vez em quando; com as mdes? Uma vez por ano, duas? Certo?

Estou a falar errado?”).

Para além disso, o grupo refere nao participar ou participar pouco em decisdes
acerca do apoio prestado pela ELI (“por opgdo deles em conjunto (...) de duas problemdticas que o
mutido tinha, wam comegar por optar pela primeira, era pela psicologia, pela birra”) e que as familias
sao, muitas vezes, apenas informadas da decisao da ELI (“chamaram-me e disseram-me”).
Estas decisoes, desagregadas da familia, ndo se baseiam nas preocupacoes desta (“Mas eu,
na minha opinido, na altura — se calhar — estava mais empenhada na terapia da fala: queria vé-lo a_falar
bem, mas ndo fur eu que decidi), mas sim no que se constitul como preocupacao para os
profissionais da ELI (“que era a questdo dele que eles estavam a querer trabalhar e estdo a trabalhar

atualmente”).

e.3 — Subcategoria: Grupos de apoio entre pais

Outras das questoes levantadas pelo grupo diz respeito as relacoes de apoio com
outros pais de criancas com NE semelhantes. De acordo com o grupo, a ELI nao

informou nem proporcionou encontros entre pais, embora considerem que seja
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importante. O grupo especifica e enumera alguns beneficios que as relagdes de apoio
entre familias podem ter, nomeadamente para partilhar informacao (“/d a questdo de juntar
0s pais... estava a_falar de nds, quem lida com os nossos filhos, ndo é? ... a troca de informagao, acho que
¢ uma ajuda muito grande”), para trocar estratégias de intervencao (“para mim era bom ouvir mdes
e pais a dizer “olhe, nds tentdmos isto, tentdmos aqui”™) e para conhecer outras experiéncias vividas

por familias (“Ouvir outras experiéncias™).

e.4 - Subcategoria: Periodicidade

A periodicidade do apoio da ELI foi outro dos aspetos referenciado pelo grupo.
Apesar de reconhecer o valor e a importancia do apoio (“Apesar do bom trabalho que ela
faz...”), as familias consideram que seria necessario, por um lado, mais tempo de
acompanhamento (“...acho que ela sé numa horinha ndo consegue fazer tudo™) e, por outro lado,
maior frequéncia do apoio (“E claro que se pudesse... ele s6 é acompanhado uma vez por més. Agora,
a partir de setembro, vai ser semanalmente, mas como ndo acharam muito grave, sé é acompanhado uma

vez por més”).

e.D — Subcategoria: Tempo de espera

O grupo também salienta, como fragilidade, o elevado tempo de espera na
obtengao de apoio por parte da ELI (“mas depois demora muito o processo”). Esta demora inclui
a marcacao da avaliagdo da crianca (“A minha avaliagio demorou para ai uns trés meses”) e o
inicio do acompanhamento propriamente dito (“depois sé em janeiro é que 1a comegar a ter o
apoio”). O processo demorado causa ansiedade nas familias que aguardam algum tipo de
resposta (“Ah é, é. Uma pessoa estd ansiosa que nunca mais chega™) e, também, algum tipo de
desorientacao, na medida em que as familias ficam «perdidas», sem saber o que fazer (“O
que eu acher é que, depots, for um “desenrasca-te”, ndo ¢’ Depois for assim um bocadinho, porque

“brecisa’”, mas houve ali uma fase em que nés ficdmos ali no “precisa”e. .. para onde é que nos viramos?”).

Chegados a este ponto, impoe-se tecer algumas consideracoes de natureza
interpretativa, procurando compreender, discutir e relacionar os dados desta investigacao
com outros estudos cientificos acerca dos beneficios da IP para as familias.
Debrugar-nos-emos entdo, no proximo subcapitulo, sobre a discussao dos dados obtidos

neste estudo qualitativo.
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3.4 Discussio dos dados do estudo qualitativo

Neste momento, e dado que ja tivemos oportunidade de apresentar os dados,
impoe-se tecer algumas consideragoes de natureza reflexiva, a luz das questdes e dos
objetivos 1niciais do estudo qualitativo. Neste capitulo, debrucar-nos-emos em
compreender, discutir e relacionar os dados com a investigacao cientifica acerca dos

beneficios da IP para as familias.

Assim sendo, tendo como referéncia os objetivos do estudo, e de forma a facilitar
este processo, iremos apresentar as consideracoes e reflexdes, sempre que possivel,
segundo a ordem de importancia, assumindo que quanto maior a frequéncia de um tema,
maior a sua importancia. Consideramos, ainda, que os aspetos positivos devem preceder
os constrangimentos, pois a descricao, segundo esta ordem, enriquecera a andlise
interpretativa e conseguira retratar, de forma mais proxima da realidade, os resultados

obtidos pelas familias resultantes da sua participagao na IP.

Na presente investigacdo, as familias consideram a IP altamente til, e sao da
opinido que obtiveram uma panoplia de beneficios, como resultado da sua participagao
na [P, por exemplo, ao nivel do conhecimento adquirido para ajudar a crianca a aprender
e a desenvolver-se, e ao nivel do acesso a recursos e servicos da comunidade, tal como ¢é
evidenciado nos estudos de Bailey et al. (2005) e Olmsted et al. (2010). As familias
identificaram mais resultados positivos acerca do apoio da IP do que aspetos que julgam
necessario serem alterados, destacando-se, como aspetos menos positivos, o tempo de
espera para receberem o apoio e a nao obtencao de informacoes e de apoios desejados, o

que ¢ consonante com os dados da investigacao de Coogle ¢t al. (2013).

De seguida, procuraremos discutir os dados, elegendo e real¢cando estudos
cientificos na area do impacto da IP nas familias, considerando o sistema de categorias
definidas na presente investigacdo, nomeadamente: desenvolvimento e promoc¢ao de
competéncias na familia, desenvolvimento da crianga, bem-estar e qualidade de vida e,

por ultimo, constrangimentos.
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Desenvolvimento e promocio de competéncias na familia

O grupo foi unanime na valorizacao da IP, enquanto fonte de informacao, para a
familia, sobre como lidar com a crianga e sobre como promover o seu
desenvolvimento. Sao varios os estudos que apontam para resultados consonantes: por
exemplo, os pais do estudo de Coogle et al. (2013) identificaram, como aspeto positivo da
IP, o acesso a informacdo para compreenderem os seus filhos e para facilitarem o seu
desenvolvimento; também as maes da investigacao de S. Thompson e Bruns (2013)
afirmaram que os profissionais de IP lhes deram instruc¢ées sobre como cuidar dos filhos,
e informagoes sobre competéncias a trabalhar com a crianga, entre as visitas domicilidrias;
McConachie e Diggle (2007) identificaram, como resultados da IP, o conhecimento
adquirido pelos pais sobre a NE da crianca e sobre estratégias para promoc¢ao do
desenvolvimento dos filhos; as familias entrevistadas por Blackburn (2016) mencionaram
a importancia de trabalhar com profissionais de IP experientes, que capacitam os pais
para promoverem as aprendizagens dos seus filhos, bem como a relacionarem-se e a

brincarem com eles.

As participantes do focus-group destacaram o trabalho cooperativo entre a IP e a
familia, com o objetivo de facilitar as aprendizagens e o desenvolvimento da crianca. Este
dado é consonante com os da investigagao de Ferreira (2014), que refere existir uma boa
comunicacdao e um trabalho de conjunto efetivo entre familias e profissionais e com J.
Fernandes (2016), que menciona que a familia passou a assumir um papel ativo e
soberano em todo o processo de IP. Também os participantes dos estudos realizados por
Coogle et al. (2013) e por Mohammed Nawi ez al. (2013), indicaram que valorizavam as
oportunidades de colaborar com os profissionais da IP, para aprenderem novas
habilidades e ajudarem os seus filhos a desenvolverem-se. Todos os pais entrevistados no
estudo de Blackburn (2016) relataram que se sentiam totalmente envolvidos pelos
profissionais, na promocao das aprendizagens e¢ do desenvolvimento dos seus filhos,
valorizando, especificamente, esse aspeto da equipa de IP. Similarmente aos estudos de
Coogle et al. (2013), de Mohammed Nawi et al. (2013) e de Blackburn (2016)
encontram-se varios estudos em que as familias também consideram que, com a ajuda da
IP, sentem-se mais capazes e mais seguras para lidar com a crianga e para ajuda-la a
aprender e a desenvolver-se (Bailey et al., 2004b, 2005; Broggie & Sabatelli, 2010;
Dempsey & Dunst, 2004; Dunst, Trivette et al., 2007b; Pérez et al., 2016). Estas evidéncias

sao concordantes com os dados encontrados no estudo de investigacao de Sampaio e
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Geraldes (2006), que realca a importancia que a observacao de progressos nas criancas
com NE tem para os seus pais. A nivel nacional e também em consonancia, destacamos
a investigacao de Costa (2017), que destaca que um dos resultados do apoio prestado pela
ELI é a capacitacao dos pais, no que diz respeito a dar resposta as preocupacoes
relacionadas com a crianga e a investigagao de Pego (2014), que refere que as familias
entrevistadas, por um lado, reconhecem que estao mais capazes, mais habilitadas e com
mais competéncias para lidar com a problematica da sua crianca e, por outro lado,
valorizam os momentos em que foram as principais “interventoras”, reconhecendo, desse
modo, a sua importancia e o seu papel fundamental na promocao do desenvolvimento da

crianca.

A informagao oferecida pela IP traduziu-se num beneficio, mencionado pelas
familias que participaram na nossa investigagado. Também a maioria das familias do
estudo de Bailey ez al. (2004b) refere que a qualidade da informacao oferecida pela IP foi
muito positiva. Morgado e Beja (2000) destacam a importancia da informacao,
salientando que a participacao das familias no processo educativo de criangas com NE

pode depender do acesso a um conjunto de informagoes de natureza diferenciada.

As participantes da nossa investigacao também identificaram, como aspeto
positivo da IP, o acesso a recursos e servigos da comunidade, tal como os pais do
estudo de Coogle et al. (2013) e de Underwood e Killoran (2012). No mesmo sentido,
Ingolfsdottir et al. (2017) reportam que as familias de criancas com NE nao sentem grandes
dificuldades na obtencao de informacao sobre servigos disponiveis na comunidade; as
familias referem, inclusive, que esperavam mais obstaculos, dificuldades e problemas, na
obtencdo dessa mesma informacao. A nivel nacional, e em consonancia com os dados da
presente investigacao, de Coogle et al. (2013), de Underwood e Killoran (2012) e de
Ingolfsdottir et al. (2017), destacamos o estudo de Pego (2014), cujas familias identificaram,
como aspeto fundamental do apoio prestado pela ELIL, o apoio que lhes é prestado na
informacao e encaminhamento para os diferentes servigos do sistema de apoio a infancia
e NE. No entanto, outros estudos evidenciam resultados diferenciados, no que se refere a
questoes relacionadas com o acesso a recursos e servigos da comunidade. Por exemplo,
algumas maes referem que os profissionais nao tém conhecimento de apoios existentes na
comunidade (S. Thompson & Bruns, 2013). R. McWilliam, Tocci et al. (1998) também
afirmam que os apoios prestados pelos profissionais refletem pouca provisao de

informacao sobre servigos fora da IP.
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As participantes da nossa investigagdo mencionaram, também, o acesso a
informacio sobre apoios financeiros, como um beneficio da IP, para as familias.
Este aspeto é consonante com a investigacao de Pego (2014), cujas familias entrevistadas
também identificaram como beneficio da IP, o apoio material oferecido pelo profissional
da ELI, nomeadamente ao nivel da informacao sobre apoios financeiros existentes para
criancas com NE. Encontramos alguns estudos que referem que os pais de criancas com
NE necessitam de informacao sobre recursos financeiros, que os ajudem a solucionar as
suas preocupacgodes e, consequentemente, a diminuir o stresse que vivenciam (Tocci et al.,
1997), e para comparticipar despesas basicas: (alimentacdo, vestuario e habitacao),
terapias, equipamento especial, brinquedos, e servicos de baby-sitting (Bailey et al., 1992;
Tocci et al., 1997). Contrariamente aos nossos resultados, destacamos a investigacao de
Ingolfsdottir et al. (2017), em que as familias com criangas com NE referem, por um lado,
terem sido informadas, muito tardiamente, acerca de alguns dos seus direitos e, por outro
lado, manterem algumas duavidas, relativamente ao facto de estarem a receber toda a

informacao disponivel sobre os seus direitos e sobre os apoios financeiros existentes.

Desenvolvimento da crianga

O segundo aspeto mais destacado pelo grupo, como grande beneficio da IP, ¢ o

facto de a crianca ter melhorado ao nivel do seu desenvolvimento.

Esta evidéncia vai ao encontro dos dados encontrados em estudos de investigacao,
que realcam a influéncia da IP no desenvolvimento da crianga. A titulo exemplificativo,
referenciamos o estudo de Hume, Bellini e Pratt (2005), em que mais de 70% das familias
referiram que as suas criancas evoluiram positivamente, pelo facto de receberem apoio
da IP. Outro estudo ilustrativo da importancia atribuida a IP, na promoc¢ao do
desenvolvimento da crianca, ¢ o estudo de A. Pinto et al. (2009), cujas familias
participantes destacaram, como beneficio da IP, os aspetos associados a promogao do

desenvolvimento da crianca.

Um outro estudo concordante com estes dados é o de Blackburn (2016), em que
todas as familias entrevistadas, quando solicitadas para descreverem as caracteristicas
mais importantes de um apoio de IP, na Nova Zelandia, mencionaram os beneficios da
abordagem adotada pelos profissionais para potenciar as aprendizagens e o

desenvolvimento das suas criangas. Por altimo, os resultados das investigagoes de Ferreira
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(2014) e de Pichini, Rodrigues, Ambros, e Souza (2016) vao ao encontro dos nossos dados,
na medida em que as familias destacaram, como aspeto positivo do apoio da IP, o

progresso no desenvolvimento da crianca.

Alguns elementos que participaram no focus-group destacaram areas especificas do
desenvolvimento, em que observaram melhorias, sendo a linguagem a area de maior

realce.

Este aspeto é consonante com a investigacao de A. Pinto ef al. (2009), na medida
em que fol a area da linguagem que teve maior destaque, quando as familias abordaram
os aspetos associados ao desenvolvimento da crianca. A melhoria no desenvolvimento da
linguagem, como resultado da sua participacao na IP, também ¢é referenciada pelas
familias dos estudos de Blackburn (2016), de Pichini e al. (2016) e de Underwood e
Killoran (2012).

Também as meta-analises efetuadas por Neuhauser (2014) e por Roberts e Kaiser
(2011) referem os resultados positivos e evidentes do apoio da IP, no desenvolvimento da
linguagem na crianga, nao s6 expressiva, como também compreensiva. Roberts e Kaiser
(2011) especificam, ainda, que a intervencao produziu resultados positivos ao nivel do
vocabulario recetivo e expressivo, e ao nivel da morfossintaxe. O efeito do apoio da IP na
melhoria no desenvolvimento da linguagem estende-se a investigacao na area da PEA, na
medida em que alguns autores afirmam que a IP influencia positivamente o
desenvolvimento da linguagem, compreensiva e expressiva (Paynter, Riley, Beamish,
Scott, & Heussler, 2015; Watson & Flippin, 2008), e a investigagdo na area da
prematuridade (Castel et al., 2016). Castel et al. (2016) verificaram que as criangas que
nasceram prematuras e receberam apoio da IP tiveram evolugoes significativas no
dominio da linguagem, em comparacao com as criancas do grupo de controlo, que nao

beneficiaram desse apoio.

Em oposigao aos dados obtidos na nossa investigacdao e aos supramencionados,
destaca-se o estudo de Sandner e Jungmann (2017), em que os autores verificaram que o
apoio da IP, que ¢ iniciado ainda durante a gestacao da mae, e termina quando a crianca
completa os 24 meses de idade, nao influenciou o desenvolvimento da linguagem. No
entanto, salientam que, nos testes que avaliam a producao de palavras e frases, as meninas
que participaram na [P obtiveram uma pontuagdo ligeiramente superior, quando

comparadas com as meninas que nao usufruiram de IP, ndo existindo essa diferenciagao
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nas criangas do género masculino. Os autores realgam, ainda, que a pontuacao obtida na
producdo de palavras e frases constitui um forte preditor do desenvolvimento da

linguagem aos 3 e 4 anos.

Para além das evolugdes na linguagem, a melhoria da crianga na interagao/
comunicagido com adultos e pares foi outra das areas referidas pelo grupo, como
resultado da IP. Estes beneficios vao ao encontro de outras investigacoes, que verificaram
que a IP tem um efeito positivo no desenvolvimento social das criancas, (Blackburn, 2016;
Neuhauser, 2014; Sweet & Appelbaum, 2004; Underwood & Killoran, 2012; Watson &
Flippin, 2008). Também no estudo de caso de Pérez et al. (2016), os autores verificaram
que a IP contribuiu para a melhoria do desempenho da crianga nas relagdes sociais. Esta
realidade parece nao ser alheia a populacao portuguesa, tal como nos demonstram
Seabra-Santos et al. (2016). Estes autores realizaram uma investigacado com familias
portuguesas, cujo objetivo era determinar a eficicia de um programa de intervencao,
dirigido a familias de criangas em risco de desenvolvimento de problemas de
comportamento disruptivo, em idade pré-escolar. Verificaram que, no final da
intervencao, houve um aumento das habilidades sociais da crianca, e que este efeito

positivo foi mantido ao longo do tempo.

O efeito positivo da IP no desenvolvimento social da crian¢a também foi
evidenciado num estudo comparativo sobre os efeitos de um programa de IP, realizado
na Alemanha, por Sidor, Kunz, Eickhorst, e Cierpka (2013). Os autores verificaram que
o desenvolvimento social das criancas melhorou apés o apoio da IP, comparativamente
as criancas do grupo de controlo. Esta melhoria no desenvolvimento social também ¢é
observada nas criancas com Sindrome Alcodlico Fetal, quando a IP inclui a familia, como

mencionam Riggie e Xu (2013).

Num estudo que pretendia avaliar a eficacia de um programa de IP para criancas
com PEA, Paynter, Scott, Beamish, Duhig, e Heussler (2012) encontraram evolucoes
estatisticamente significativas na area da reciprocidade social. Os estudos de Vivanti et al.
(2014) e de McConachie e Diggle (2007) referem, igualmente, ganhos significativos no
dominio da comunicagao social das criancas e na interacao entre os pais e a crianca. Um
estudo de caso, desenvolvido por Healy, O’Connor, Leader, ¢ Kenny (2008), também
expde o impacto do apoio da IP na melhoria no desenvolvimento da comunicacao de
uma crianca com PEA. O impacto da IP no desenvolvimento social nao ¢ alheio as

criancas que nasceram prematuras, como foi observado por Castel et al. (2016). Estes
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autores verificaram que as criancas que usufruiram de apoio da IP evoluiram, de forma
significativa, na socializagdo, em comparagao com as criancas que nao beneficiaram desse

acompanhamento.

Contrapondo os resultados do nosso estudo, destacam-se os resultados obtidos por
Paynter et al. (2012), Vivanti et al. (2014) e por Paynter et al. (2015), que referem que a IP

nao influenciou o desenvolvimento da socializagao das criancas.

Outra area de desenvolvimento, referida pelas participantes, foi a area da
motricidade fina. Esta realidade nao é exclusiva deste estudo, tal como nos
demonstram Paynter ef al. (2012), no estudo relativo a eficacia de um programa de IP. Os
autores encontraram evolugoes estatisticamente significativas na area da motricidade fina,
referindo que o programa de IP se mostrou eficaz na promocao do desenvolvimento,
nessa area. Zoghi, Shojaei, ¢ Ghasemi (2016) também verificaram que a intervencao
motora, baseada na promocao de oportunidades de desenvolvimento no contexto
familiar, de criancas com idades compreendidas entre os 24 e os 42 meses, ndo so6 teve
influéncia no desenvolvimento da motricidade global da crianga, como também no

desenvolvimento da motricidade fina.

Num estudo de caso, desenvolvido por Maronesi, Figueiredo, Santos,
Mazer-Gongalves e Campos (2015), os autores concluiram que a IP teve um efeito
positivo no desenvolvimento da crianca, nomeadamente no dominio da motricidade fina.
A importancia do desenvolvimento da motricidade fina é destacada em diversas
investigacoes: Haydari, Askari, e Nezhad (2009) referem que a manipulacao fina de
brinquedos ¢ um forte preditor do desenvolvimento motor da crianca; Mori, Nakamoto,
Mizuochi, Ikudome e Gabbard (2013) demonstram que o acesso a brinquedos, no
contexto domiciliario, que exijam a manipulacdo fina, por parte da crianga, influencia o
seu desenvolvimento motor; e Miquelote, Santos, Cagola, Montebelo, e Gabbard (2012)
salientam a correlacdo entre o desenvolvimento da motricidade fina e o posterior

desenvolvimento cognitivo.

Miquelote et al. (2012) verificaram, igualmente, que a intervencao motora baseada
na promocao de oportunidades de desenvolvimento, no contexto domiciliario,
influenciou positivamente a aquisicao de capacidades motoras finas. Curiosamente, os
dados obtidos no nosso estudo e no de Paynter et al. (2012) divergem do estudo de R.

Pinto, Pereira, e Brandao (2016), que verificaram que, de uma forma geral, o tipo de
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apoio recebido (IP, educagdo especial, ou outros externos) nao exerce influéncia no
desenvolvimento das habilidades motoras finas de criancas com PEA. Similarmente,
Paynter et al. (2015) averiguaram que nao houve melhorias no desenvolvimento das
capacidades motoras finas das criancas, com a implementagdo do programa de IP.
Também em oposicao aos dados do nosso estudo, destacam-se os dados obtidos por Sidor
et al. (2013), que evidenciam que o apoio da IP nao influenciou significativamente o
desenvolvimento das capacidades motoras finas das criancas expostas a fatores de risco
ambiental, e os de Neuhauser (2014), que indicam que os efeitos da IP no
desenvolvimento das capacidades motoras finas das criangas, expostas a fatores de risco

psicossociais, ndo sao consistentes.

A evolucdo da crianga nos processos cognitivos também foi referenciada pelo
grupo, como uma area do desenvolvimento em que a IP teve um efeito positivo. Este
aspeto ¢ consonante com outras investigacoes, nomeadamente a de Hume ¢t al. (2005), de
Neuhauser (2014), e a de Sweet e Appelbaum (2004), que indicam que a IP influencia
positivamente o desenvolvimento cognitivo das criangas. Também o estudo realizado por
Sandner e Jungmann (2017) aponta para o efeito significativo que o apoio da IP teve no
desenvolvimento cognitivo de criancas até aos 24 meses de idade, do género feminino,
nomeadamente ao nivel da acuidade percetiva, da aquisicio da nocao de objeto
permanente, da memoria, da resolucdo de problemas e do pensamento abstrato. Num
outro estudo, desenvolvido na Turquia, Kagitcibasi et al. (2001) verificaram que as
criancas que receberam apoio da IP, no contexto domiciliario, obtiveram melhores
resultados cognitivos, comparativamente com as criancas que beneficiaram de uma
intervencao clinica, centrada na propria crianca. Vivanti ¢t al. (2014) mencionam que o
apoio da IP melhorou o desenvolvimento cognitivo das criancas. Esta realidade parece
ser comum as criancas com PEA, tal como nos demonstram Paynter e al. (2015) e Healy

et al. (2008), que referem que o apoio da IP melhorou o dominio cognitivo destas criangas.

Por tltimo, o grupo também aludiu a melhoria no comportamento da crianca,
como consequéncia do apoio prestado pela IP. Larmar e Gatfield (2007) concluiram,
igualmente, que o apoio da IP ¢ eficaz na redugao de problemas de comportamento, em
criangas em idade pré-escolar. Em consonancia com os dados do nosso estudo, e dos de
Larmar e Gatfield (2007), Seabra-Santos et al. (2016) verificaram que o programa de
intervencao conduziu a uma reducao significativa dos problemas comportamentais nas

criancas. No mesmo sentido, Vivanti ¢ al. (2014) reportam ganhos significativos, no
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dominio do comportamento adaptativo, sugerindo ainda que a IP é benéfica para

criangas em idade pré-escolar.

Os resultados obtidos na investigacao de Sidor et al (2013) sao similares, na
medida em que os autores sugerem que o apoio da IP influencia positivamente o
comportamento das criancas, assim como as atitudes das maes em relacdo ao
comportamento dos seus filhos. Esta observacao parece ser comum a outros pais,
nomeadamente aos de criangas com PEA; tal como nos demonstram diversos autores

(Paynter et al., 2012; 2015).

Paynter et al. (2012) realizaram um estudo sobre a eficacia de um programa de IP
para criancas com PEA. Os autores referem que as criangas evoluiram, ao nivel das
capacidades comportamentais adaptativas, embora as diferencas encontradas nao fossem
estatisticamente significativas. Em consonancia, destacam-se os resultados da investigagao
de Paynter ¢t al. (2015), que evidenciam que o apoio da IP teve uma influéncia positiva no

comportamento adaptativo das criangas com PEA.

Beme-estar e qualidade de vida

O grupo destacou a melhoria do bem-estar e da qualidade de vida da familia,
como outro resultado consequente do apoio da IP. Este resultado é similar ao das
investigagoes de Bailey et al. (2004b; 2005) e de Dunst, Trivette et al. (2007b), na medida
em que os autores referem que a IP ajudou as familias a melhorarem a sua qualidade de
vida. Também Sandner (2015) constatou um aumento na satisfacdo com a vida, e no

bem-estar das maes que participaram na IP.

O grupo salientou que o apoio dos profissionais da ELI contribuiu para a
diminuicao de stresse, e consequente melhoria do bem-estar da familia. Os resultados da
ivestigacao de Broggie e Sabatelli (2010) vao ao encontro dos nossos dados, na medida
em que os autores verificaram que as familias que sentiam que tinham uma relacao de
proximidade com o profissional de IP experienciaram menos stresse relacionado com a
parentalidade de uma crianca com NE. Consonante com os dados da presente
ivestigacao e os de Broggie e Sabatelli (2010), destacamos a investigagao de Castel et al.
(2016), cujo objetivo principal era avaliar o impacto da IP nas familias de criancas

prematuras. Esse estudo providencia evidéncia sobre a eficiéncia da IP na redugao do
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stresse parental e na promogao da saude mental do pai e da mae, aspetos que facilitam a
promocao do desenvolvimento global da crianga. No estudo de caso desenvolvido por
Pérez et al. (2016), a mae também refere que o apoio de um profissional de IP, no seu
contexto natural, promoveu a melhoria da qualidade de vida de ambos os pais. Este
aspeto ¢ similar ao do estudo de investigacao realizado por Kyzar, Brady, Summers,
Haines e A. Turnbull (2016), cujos resultados indicam que as familias que estavam
satisfeitas com o apoio da IP, relataram uma melhoria na sua qualidade de vida. Também
em consonancia, referenciamos o estudo de Dunst ez al. (1988), cujos resultados indicam
que ter o apoio de familiares, amigos e outros membros da rede social estava

positivamente relacionado com o bem-estar da mae.

Conforme o grupo, a melhoria do bem-estar da familia ¢ influenciada pela
observagao de evolugdes, progressos e aprendizagens da crianca. Este resultado é similar
ao encontrado por Margalit e Kleitman (2006), que mencionam que a satisfagdo das maes
com o desenvolvimento das criancas, bem como o apoio e capacitagdo que receberam
dos profissionais, contribuiram para a diminui¢ao do seu stresse. Ou seja, as maes que
consideraram que a IP fo1r util e benéfica para os seus filhos, que forneceu respostas
significativas e uma orientagdo clara sobre as suas necessidades e preocupacoes, e que lhes
permitiu  contribuirem eficazmente para o desenvolvimento dos seus filhos,
experimentaram uma diminuicao do seu nivel de stresse. Esta realidade ¢ igualmente
demonstrada por McConachie e Diggle (2007), ao afirmarem que a IP contribui para a

diminuic¢ao dos niveis de stresse e de depressao da mae.

Constrangimentos

Nao obstante a percecao da pandplia de beneficios resultantes da participagao das
familias na IP, o grupo também levantou uma série de opinioes, dificuldades,
preocupacoes e constrangimentos ocorridos, durante o processo de apoio, que
representam dados importantes para a presente discussao e que podem ser alvos de

reflexao e melhoria.

Embora considerem benéfico o apoio prestado pelo mediador de caso, o grupo
referiu, com frequéncia, a necessidade de mais apoios diferenciados e
especializados, da parte da ELL. As familias consideraram que a intervencdao do

mediador de caso foi positiva, mas de alguma forma incompleta; dai sentirem a
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necessidade de outros apoios complementares especializados, para poderem atender as

necessidades da crianga e as preocupagoes da familia.

Este aspeto vai ao encontro dos dados obtidos por Pego (2014), em que as familias
referiram a necessidade de haver mais apoios e terapias especializadas para as criangas

que estao a ser acompanhadas pela ELI.

Os dados obtidos na presente investigacao e na de Pego (2014) nao sao
concordantes com uma panoplia de investigacdes, que defendem e reconhecem a
abordagem transdisciplinar, como o melhor modelo de trabalho em equipa e,
intrinsecamente, como a melhor pratica em IP, apresentando evidéncias sobre as
vantagens deste modelo de intervencao, em detrimento dos apoios segregados e nao
inclusivos (Bell et al, 2009; Bruder, 2000; Guralnick, 2001, 2005; King et al, 2009; R.
McWilliam, 1996b; Pérez et al., 2016).

A literatura sugere que o modelo de intervengao baseado na transdisciplinaridade
tem vantagens para as equipas, para as familias, para as criangas e para os servicos.
Comparativamente as equipas multidisciplinares, as transdisciplinares demonstram mais
coesdo, cooperacgao e satisfacao (Mullins e al., 1997), maior participagao (Rosen et al.,
1998) e melhor comunicacao em equipa (Shelden & Rush, 2001). Os profissionais referem
que o modelo transdisciplinar promove o seu crescimento profissional (Hong & Shatffer,
2015) e as suas competéncias, uma vez que se encontram em constante aprendizagem,
através da obtencao de informacao por parte dos outros membros da equipa, e do uso da
mesma, na sua pratica (Cumming & Wong, 2012). Por sua vez, as familias sentem que as
equipas transdisciplinares sao mais «poderosas» (Stayton & Bruder, 1999) e menos
intrusivas (Shelden & Rush, 2001), quando comparadas com as multidisciplinares.
Quanto aos beneficios para as criancas, um estudo demonstra que a equipa se
autoavaliava como sendo mais eficaz na intervencgao, produzindo mais efeitos positivos
no desenvolvimento da crianca (Berman ez al., 2000). Relativamente as vantagens para os
servigos, a investigacao de Bell e al. (2009) refere que, com um modelo de intervengao
transdisciplinar, o numero de casos atendidos, bem como a participagdao/ adesao a sessoes

em grupo, aumenta, destacando-se, também, uma redugao do tempo de espera.

O facto de recorrer a diversos profissionais, que dao diferentes opinioes, promove
a geragao de mais stresse, tal como testemunha uma mae do estudo de caso desenvolvido

por Pérez et al. (2016); esta acrescenta, ainda, que o apoio da IP promoveu a qualidade
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de vida de ambos os pais, na medida em que puderam contar com o apoio de um
profissional no seu contexto natural, o que evitou a necessidade de consultar diversos

profissionais.

Os resultados do estudo de S. Thompson e Bruns (2013) sao consonantes com os
nossos, na medida em que algumas maes referem escassez de apoios ou apoios que nao
respondem as preocupagdes relacionadas com a crianga. Também os pais do estudo de
Coogle et al. (2013) expressaram insatisfacdo com o facto de nao obterem informacoes ou

apoios que desejavam.

Contrariamente a estes resultados, hd evidéncias de pais que se mostram satisfeitos
com o nivel de apoio que lhes é prestado pela IP (Cruz et al., 2003; Dempsey & Carruthers,
1997), afirmando que, geralmente, a IP respondeu as suas preocupagdes (Epley et al.,
2011). As familias entrevistadas por Bailey et al. (2004a) consideram, também, que o
mediador de caso da IP ¢ uma pessoa util, porque podem discutir com ele as suas
preocupagodes, sendo que apenas uma pequena percentagem de familias sentiu que os
apoios de IP prestados foram insuficientes. A maioria destas familias também referiu que
o seu filho estava a receber a quantidade certa de terapias e de outros apoios de IP, tal
como na investigagao de Bailey et al. (2004b), cuja maioria dos pais sentiu que recebeu

servigos de terapias e de IP que eram necessarios.

As familias da presente investigacao referiram que recorrem a fontes externas de
apoio, para colmatar a necessidade de outros apoios especializados, mas, mesmo tendo
informacao e acedendo a recursos externos, preferiam que esse apoio fosse prestado no
ambito da ELI. Estas evidéncias sao apoiadas pela investigacao, nomeadamente no que
diz respeito a importancia atribuida pelas familias a apoios especializados, como a terapia
da fala, na contribui¢ao eficaz no desenvolvimento dos seus filhos (Hume ez al., 2005).
Também em consondncia com a presente investigacao, os participantes do estudo de
Underwood e Killoran (2012) consideram que nao existem programas de apoio a criangas
com NE e suas familias em numero suficiente, realcando, com especial destaque, a

msuficiéncia de terapeutas da fala.

Outro apoio especializado, mencionado pelo grupo, foi a psicologia, no sentido de
atenuar outro aspeto que deve ser alvo de melhoria, nomeadamente mais apoio a familia.
Este aspeto ¢ consonante com o estudo de Douma ez al. (2006), em que as familias referem

necessidade de aconselhamento parental. Em oposi¢ao aos nossos dados e aos de Douma

185



III CAPITULO - ESTUDO 2

et al. (2006), encontram-se os de Pego (2014), cujas familias entrevistadas referem
sentirem-se emocionalmente apoiadas pelo profissional da IP que as acompanha,
afirmando que o profissional é uma pessoa com quem podem falar e partilhar variados
aspetos das suas vidas, as davidas, as lutas e os desafios. Igualmente, as familias do estudo
de Ferreira (2014) valorizam o relacionamento com o mediador de caso, evidenciando,
como aspetos positivos, o respeito pelo ritmo e privacidade da familia e a confianga que
tém no profissional. Os resultados de Pichini et al. (2016) sao concordantes com os de
Ferreira (2014) e de Pego (2014), na medida em que as familias salientam que a
intervencao do profissional de IP foi importante no apoio a familia. Jung (2012) refere
também que o profissional de IP presta apoio emocional as familias, escutando-as e

respondendo as suas preocupacoes.

Para além da necessidade de mais apoios diferenciados e especializados, o grupo
fol unanime acerca da escassez de partilha de informacgdes sobre a intervengao com
a crianga, salientando a necessidade de uma maior e mais efetiva colaboragao entre os
profissionais da ELI e a familia. As familias admitem, e reiteram, a importancia que tém
na promogao de desenvolvimento das suas criancas, mas encontram-se muitas vezes
ausentes no momento da intervengao, uma vez que a mesma acontece, maioritariamente,
no contexto educativo da crianga. No entanto, e num estudo recente, Dunst et al. (2014)
também verificaram que mais de 50% dos pais nao foram envolvidos na intervencao dos

seus filhos, independentemente do contexto de intervencao.

Em contraste, ha evidéncia de familias que referem que os prestadores de apoios
de IP as envolveram ativamente no trabalho com a crianga, sendo um aspeto positivo
destacado por elas (S. Thompson & Bruns, 2013), e que sentiram ter um papel importante
na tomada de decisdes-chave sobre os objetivos da crianca e da familia (Bailey et al.,

2004a; Pego, 2014).

Para além disso, o grupo mencionou nao participar, ou participar pouco, em
decisdes acerca do apoio prestado pela ELIL Esta referéncia nao vai ao encontro do que ¢é
encontrado na literatura, que valoriza e reforca a importancia da participacao ativa das
familias nas decisdes relativas aos seus filhos, nomeadamente na planificacao da
intervencao, que inclui os objetivos e 0s apolos necessarios para promover o
desenvolvimento da crianca (DEC, 2014; C. Hill & Childress, 2015; Raver & Childress,
2015a).
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Segundo Judge (1997), a participagao ativa da familia na tomada de decisao esta
associada a um sentimento de controlo sobre os recursos e apoios necessarios na IP. Deste
modo, a decisao final é da responsabilidade da familia, pelo que o papel do profissional
de IP deve ser facilitar a participacao ativa da familia, para promover a autonomia das
familias na formulagao de solugdes possiveis e nos processos de tomadas de decisdes
(Dunst, 2000; P. McWilliam, 2012; Raver & Childress, 2015a). Também os dados obtidos
por Ferreira (2014) indicam que tomada de decisoes no processo de IP ¢ feita em conjunto,

entre a familia e o mediador de caso.

Porém, as familias do presente estudo realcaram que foram, com frequéncia,
apenas informadas das decisoes da ELI, e que as mesmas nao consideraram as
preocupagodes dos pais. Os resultados de Coogle ez al. (2013) sao similares aos nossos, na
medida em que os pais expressaram insatisfacdo pelo facto de os apoios nao serem
prestados de uma maneira conveniente para as familias, ou pelo facto de nao estarem

adaptados as necessidades da crianga e as preocupagdes da familia.

Alguma investigacao aponta para resultados que diferem dos nossos, tal como ¢
exemplo a de Bailey e al. (2004b) e de Pego (2014), em que as familias ndo consideram
que o profissional de IP tenha ignorado as suas opinides, e a de Bailey e al. (2004a), em
que somente uma pequena percentagem de familias referiu querer mais envolvimento na

planificacdo de apoios/ da intervencao.

A necessidade e importancia da existéncia de relagées de apoio entre pais de
criancas com NE semelhantes foi outro constrangimento levantado pelo grupo, uma vez
que a ELI nao informou nem proporcionou este tipo de relacées. A investigacao destaca
que sao varios os pais que referem valorizar a relacado com outros pais com filhos com
NE, mas que tém dificuldades em aceder aos mesmos, ou dificuldades relacionadas com
o local dos encontros, falta de tempo, ou falta de quem preste cuidados a crianga enquanto
os pais estao no grupo (Arajo, 2016; Baum, 2004; Bitsika & Sharpley, 1999, 2000;
Clifford & Minnes, 2013; Edwards & P. Gallagher, 2014; Kerr & MecIntosh, 2000;
Solomon et al., 2001; Tocct et al., 1997).

Kerr e Mclntosh (2000) concluiram que os pais de criancas com NE tém
qualificacdes tnicas para se ajudarem, pelo que o desafio esta em consciencializar os
profissionais das vantagens do apoio entre pais, e providenciar aos pais informacgao e

contactos acerca de organizacoes que promovem os grupos. As familias entrevistadas por
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Aratjo (2016) acrescentam, ainda, que as Instituigdes locais tém um papel preponderante
na criacao dos grupos de apoio entre pais, na medida em que poderiam abarcar um
elevado numero de pais, sendo-lhes mais facil abordar as familias e promover a sua adesao

a40sS MmMesmaos.

O grupo de maes da presente investigacao especificou, e enumerou, algumas
vantagens que as relagdes de apoio entre familias poderiam ter, nomeadamente para
partilhar informagao, para trocar estratégias de intervengao, e para conhecer outras
experiéncias vividas por familias. Estas possiveis vantagens também foram enumeradas
pelas maes que participaram no estudo de Aratjo (2016). Estas maes referiram que a
participacao em grupos de apoio entre pais poderia contribuir para a diminui¢cao do
stresse vivenciado pelo facto de terem filhos com perturbagdes no desenvolvimento, para
a partilha de informacdo sobre os desafios diarios e futuros, e para obterem
esclarecimentos sobre estratégias de intervengao, direitos e postura a adotar perante, e
para com, a sociedade. Estes possiveis beneficios sao comprovados noutras investigacoes,
como, por exemplo, no estudo de Solomon et al. (2001), em que as familias, com criancas
com NE, referiram que os grupos de pais se revelaram muito tteis, nomeadamente ao
nivel do apoio informativo sobre a NE da crianca, e sobre recursos para apoia-la, e ao
nivel dos aconselhamentos de outros membros do grupo que tiveram experiéncias

semelhantes.

Outras vantagens referenciadas por Baum (2004), acerca dos grupos de apoio de
pais online, sao que os grupos forneceram informagdes confiaveis, relevantes e atuais sobre
diagnosticos, tratamento e apoios, e que foram um lugar para discutir questoes, com
seguranca. As familias entrevistadas no estudo de Blackburn (2016) destacam, como
beneficios de conhecer outros pais com criancas com NE, o facto de ser mais facil
empatizar com os mesmos, e partilhar as suas experiéncias, e também ter, e sentir, o apoio

de outros pais que estavam a enfrentar os mesmos desafios e dificuldades.

A periodicidade do apoio da ELI foi outra fragilidade referenciada pelas
familias, considerando que seria fundamental mais tempo de acompanhamento e maior
frequéncia do apoio. Esta preocupacgao ¢ justificada por Judge (1997), na medida em que
as familias que tém mais horas de contacto por més, com o profissional de IP, avaliam de
forma mais positiva as praticas, consideram-nas mais eficazes, e as mesmas resultam num
maior grau de controlo e envolvimento. Este aspeto também ¢ mencionado pelas familias

do estudo de Pego (2014), na medida em que referem que gostariam que a equipa tivesse
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mais tempo para apoiar mais as criangas e pelas familias da investigacao de Ferreira
(2014), que afirma que gostariam de mais tempo de intervencao semanal. Ruble e
McGrew (2007) acrescentam, ainda, que a frequéncia do apoio prestado as criancas e
suas familias nao influencia os resultados nas criangas, mas sim nas familias. Ou seja,
quanto mais a crianc¢a recebe intervengdo, mais positivos sao os resultados para as
familias, nomeadamente menor nivel de stresse do cuidador, e da familia em geral, e

menos preocupacoes financeiras.

Por ultimo, o grupo salientou que, para além da periodicidade do apoio da IP ser
msuficiente, este foi, frequentemente, caracterizado por longos tempos de espera. Esta
demora inclui a marcacao da avaliacado da crianca e o inicio do acompanhamento
propriamente dito. O processo demorado causa ansiedade nas familias, que aguardam
algum tipo de resposta, e causa, também, algum tipo de desorientacdao, na medida em que

as familias ficam «perdidas», sem saber o que fazer.

Esta realidade nao é exclusiva deste estudo, tal como nos demonstram varios
autores (Coogle ¢t al., 2013; Underwood & Killoran, 2012). As familias que participaram
no focus-group, desenvolvido por Underwood e Killoran (2012), constataram que existem
criancas com NE que aguardam apoio em lista de espera. As familias que participaram
na investigacao de Coogle ez al. (2013) também realgam o tempo de espera, como um dos
motivos pelos quais estao insatisfeitas com a IP. Na investigacdo desenvolvida por
Ingolfsdottir et al. (2017), as familias de criancas com NE descrevem que sentiram a
necessidade de serem um pouco «agressivas», para conseguirem uma resposta por parte
do sistema que contactaram. Mohammed Nawi ez al. (2013) acrescentam, ainda, que as
familias que recebem IP, mais precocemente, relatam mais beneficios do que as familias

que usufruem do apoio mais tardiamente.

Da investigacao consultada, somente os resultados do estudo de Bailey et al
(2004a) diferem dos nossos, na medida em que os autores apenas identificaram uma
pequena percentagem de familias que sofreu atrasos significativos na obtencao de apoios

de IP.

Finda a discussao dos dados do estudo 2, passaremos a apresentar as conclusodes
gerais da presente investigacao. Apresentaremos as conclusoes dos estudos 1 e 2, as

convergéncias e divergéncias entre ambos, e finalizaremos com as principais
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recomendagdes que poderao ter implicacoes ao nivel das politicas no ambito da IP, de

futuras investigacoes na area dos beneficios da IP e das praticas dos profissionais das ELI.
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Segundo Bailey ez al. (2012), a compreensao, promocao e medigao dos resultados,
para familias de criancas com NE, tém sido relativamente ignorados. Esta afirmacao
estende-se a realidade portuguesa, onde sao escassos os estudos sobre os resultados da IP,
para as familias apoiadas. Face ao exposto, é razoavel e imperativo questionar se a IP, em
Portugal, tem impacto nas familias apoiadas e que beneficios é que produz nas mesmas,
pelo que surgiu este estudo de investigagao, que pretendeu dar um contributo para a

compreensao deste fenémeno.

Neste trabalho, procurou-se, num primeiro estudo quantitativo, identificar e
analisar os beneficios da IP, para as familias apoiadas pelas ELI, em Portugal continental.
No sentido de uma melhor compreensao deste fenémeno, procurou-se ainda, com um
segundo estudo, obter um conhecimento mais aprofundado sobre esta tematica, através
da realizagao de um estudo qualitativo com um grupo de familias apoiadas por uma ELI,

da zona Norte de Portugal.

As informacoes que esta investigagao oferece sobre as componentes associadas ao
sistema de apoios da IP, e sobre os progressos e beneficios percebidos pelas familias como
resultados do apoio da IP, podem ter implicagoes, tanto para a locacao de recursos

humanos as ELI, como para a planificacao e melhoria da metodologia de trabalho das

ELL

Este estudo também examinou as variacoes nos beneficios da IP, com base em
diferentes caracteristicas, relacionadas com fatores pessoais e socioeconémicos dos pais,
com fatores pessoais da crianca apoiada pela IP e com fatores associados a caracterizagao
do apoio prestado pela ELIL. Desta forma, pode analisar-se como as familias beneficiam
do apoio da IP, no contexto de multiplos niveis de influéncia, cuja necessidade é descrita
por diversos autores (Bailey, 1997; J. Gallagher, 1990; Guralnick, 1997). Assim, as
conclusoes desta investigacdo aumentam as possibilidades de responder a questoes
relacionadas com a eficacia do apoio da ELI e das politicas da IP, para as criancas e suas

familias, em Portugal continental.

Neste capitulo, sao entdo apresentadas as conclusoes de cada um dos estudos,

quantitativo e qualitativo, as suas limitacOes, e as convergéncias e divergéncias entre
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ambos. Para finalizar, expoem-se algumas sugestdes de desenvolvimentos futuros, e

reflexdes relativas as politicas, as praticas e a investigacao, na area da IP.

4.1 Conclusoées do estudo 1 — Estudo quantitativo

Os resultados obtidos neste estudo mostram que as familias consideram obter
beneficios pelo facto de serem apoiadas pela IP. Os beneficios definidos no Questiondrio de
Ldentificagdo dos Beneficios da IP para a Familia referem-se a um conjunto de dimensoes
relacionadas com o desenvolvimento de competéncias na crianga e na familia, com a
informacao e o conhecimento sobre apoios e recursos existentes na comunidade, e com o

controlo/ corresponsabilizacao da familia no processo de IP.

A analise dos beneficios da IP, em funcao das diversas variaveis, mostrou ainda
que o nivel de escolaridade e a profissao dos pais se constituem como variaveis
determinantes para a obtencao de beneficios para as familias. Estes resultados sao
suportados e justificados por alguns estudos, realizados por varios autores (Bailey et al.,
2004a; Cruz et al., 2003; Dunst, Leet, & Trivette, 1988; Dunst ¢t al., 2007a; Leite &
Pereira, 2013; Neal, 2007; Pimentel, 2005; Sampaio & Geraldes, 2006; Tegethof, 2007,
Wartield et al., 2000).

Concretamente, no que diz respeito ao nivel de escolaridade dos pais,
verificou-se, por exemplo, que as familias com escolaridade até ao 9° ano, e as que detém
o nivel secundario, apresentam valores superiores, no que se refere a percegao sobre os
beneficios da IP, comparativamente com as familias cujos pais tém o nivel superior de
escolaridade. Estes resultados vao ao encontro dos resultados obtidos em outros estudos
de investigacdo, que analisaram algumas dimensoes que se incluem na percecao das
familias acerca dos beneficios da IP (Cruz et al.; 2003; Leite & Pereira, 2013; Kirby et al.,
2015).

Esta diferenga pode ser justificada, por um lado, pela facilidade de acesso a
informacao, por parte do grupo de familias com um curso universitario ou superior,
fomentando um maior grau de exigéncia acerca das informacoes, fornecidas pelo

profissional de IP (Bailey et al., 2004a; Cruz et al., 2003; Gowen et al., 1993). Acreditamos,

também, que as familias com niveis superiores de escolaridade tém mais acesso a
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informacao sobre desenvolvimento infantil, pelo que terdo expectativas mais elevadas em

relacao aos resultados a alcancar com a crianga.

Por outro lado, as familias economicamente mais desfavorecidas tém menos
tempo livre (Dunst et al., 1988), mais necessidades financeiras (Bailey, Blasco ez al., 1992),
mais dificuldades familiares (Boushey, Brocht, Gundersen, & Bernstein, 2001), e menos
oportunidades de lazer (Park ez al., 2002), aspetos estes que podem impedir, ou dificultar,
as familias de estarem mais envolvidas nas suas comunidades. Desta forma, as familias
com menos habilitagdes académicas podem perspetivar mais beneficios da IP, nestes

aspetos, comparativamente com as familias com niveis superiores de escolaridade.

Reportando-nos agora a profissao dos pais, verificou-se que as familias com
profissoes de nivel baixo, e médio baixo, apresentam valores superiores, no que se refere
a percecao sobre os beneficios da IP, comparativamente com as familias com profissoes
de niveis médio alto e alto. Estes resultados nao sao consonantes com os resultados obtidos
em outros estudos de investigacdo, que analisaram algumas dimensoes que se incluem na
percecao das familias acerca dos beneficios da IP, na medida em que nao encontram
diferencas estatisticamente significativas, quando analisam esta variavel (Epley et al., 2011;
Mackintosh ¢t al., 2005; R. McWilliam, Tocci, ef al., 1998; Neal, 2007; Olmsted et al.,
2010).

Os nossos resultados podem ser justificados pelo facto de as familias com profissao
de nivel mais elevado tenderem a avaliar as praticas como sendo menos centradas na

familia (Dunst et al., 2007a), pelo que poderao percecionar menos beneficios, por parte da

IP.

Por dltimo, a influéncia do nivel de profissao na percecao dos beneficios da IP
também pode ser justificada pelo facto de as familias com niveis superiores de profissao
terem mais facilidade no acesso a informagao, pelo que podem ser mais exigentes com a
informacao e com o conhecimento adquiridos especificamente pelo apoio da IP. Assim,
as familias com profissoes de niveis baixo e médio baixo podem necessitar e obter mais
apoio por parte da IP, ao nivel do conhecimento/ informacdo, o que faz com que
considerem a necessidade de maiores beneficios, a este nivel, comparativamente com as

familias com niveis de profissao mais elevados.
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Quanto a variavel idade cronolégica da criancga, verificou-se que a mesma nao
influencia a percecao das familias, relativamente aos beneficios da IP, o que vem ao
encontro da literatura consultada (Olmsted ¢t al., 2010), excetuando o nivel do bem-estar
e qualidade de vida (Dunst et al., 1988). Neste aspeto, e conforme estes autores, maes das
criancas mais velhas reportam niveis de bem-estar mais positivos, comparativamente com
as maes das criancas mais novas. Isto pode acontecer pelo facto de as familias de criancas
mais velhas receberem apoio da IP, ha mais tempo, pelo que podem percecionar mais
beneficios da IP comparativamente com as familias de criancas mais novas, que recebem

apoio da IP, ha menos tempo (Raspa et al., 2010).

A variavel grau de parentesco, do respondente, com a crianca nao produziu
diferengas estatisticamente significativas nas percecoes das familias, acerca dos beneficios
da IP. Este resultado nao ¢ reforcado por outras investigacoes, como ¢é exemplo a de
Mohammed Nawi ¢t al. (2013), na medida em que as maes desse estudo percecionaram
obter resultados mais positivos da IP do que os pais. Concretamente, em relacdo ao
bem-estar e qualidade de vida, é possivel encontrar varios autores que referem esta
auséncia de diferenciacao (Dabrowska & Pisula, 2010; Lanfranchi & Vianello, 2012),
havendo uma excecao relativamente aos pais de criangas com PEA, sendo o nivel de
stresse das maes superior ao dos pais (Dabrowska & Pisula, 2010). Deste modo, os
resultados obtidos levam-nos a concluir que a IP, em Portugal continental, esta a cumprir
o imperativo de apoiar, ndo s a crianc¢a, como também a familia como um todo, havendo
a preocupacgao de incluir e atender as preocupacoes de todos os membros significativos
da familia. Contudo, é também importante realgar que esta auséncia de diferenciacdo se

pode dever a distribuicao da amostra, uma vez que 81,2% dos respondentes sao maes.

Acrescentamos, ainda, que a variavel tempo de apoio, pela IP, nao influenciou os
resultados obtidos nas percecoes das familias acerca dos beneficios da IP. Uma vez que o
nosso estudo anterior (Leite & Pereira, 2013) indicava que as familias apoiadas, ha mais
tempo, tinham percec¢des mais positivas em relacao aos apoios que recebiam, quisemos,
também, aprofundar se existiam discrepancias, caso considerassemos o tempo de apoio
especificamente prestado pelo mediador de caso. Os nossos resultados evidenciam que o
tempo de apoio, pela IP, ou pelo mediador de caso, nao influencia as percegoes das
familias acerca dos beneficios da IP. Esta auséncia de diferenciacao ¢ também referida
em diversos estudos (Bailey et al., 2005; Dempsey & Carruthers, 1997; Epley ez al., 2011;
R. McWilliam et al., 1995; Neal, 2007; Olmsted et al., 2010).
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Concluimos, ainda, que a variavel contexto do apoio da IP nao influencia as
percegoes das familias sobre os beneficios da IP. Considerando a distribuigao da amostra
da presente investigagao, torna-se importante salientar que apenas 5.6% recebe apoio
num contexto nao natural. Deste modo, entende-se a nao auséncia de diferenciagao nos
nossos resultados, visto que as ELI, em Portugal continental, estdo a prestar apoio em
contextos variados, mas naturais a crianga e a sua familia. Estes resultados sao sustentados
e convergem com os dados obtidos por Dunst ez al. (2014) e por Bhopti ¢t al. (2016), que
destacam a importancia dos contextos naturais como oportunidades de aprendizagem,

para a crianga e sua familia, na IP.

Assim, quisemos também verificar se o facto de as familias receberem apoios fora
da ELI poderia influenciar as suas percecoes acerca dos beneficios da IP. Nao
encontramos diferenciagao entre as familias que recebem apoios fora da ELI e as familias
que nao usufruem desse tipo de apoio. Isto significa que as familias que recebem apoios,
fora da ELI, nao consideram obter mais beneficios da IP, comparativamente com as que
apenas recebem apoios através da ELI. Deste modo, segundo a maioria dos participantes
deste estudo, nao se evidencia a necessidade de usufruirem de outro tipo de apoios, para
além do apoio prestado pela ELI. Varios autores encontram evidéncias da eficacia e das
vantagens de intervengdes inclusivas, comparativamente com uma intervencao
segregada, nao inclusiva (Hoffman, 2016; Ingolfsdottir e al., 2017; McGinty & Justice,
2006; R. McWilliam, 1996a; Salazar, 2012).

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

algumas duvidas e constrangimentos, que passaremos a explicitar.

E 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 sua atividade laboral; e, por outro lado, pelas respostas tardias dos
coordenadores das ELI, relativamente a autorizacao da realizagdo deste estudo de
ivestigacao e devolucao dos questionarios preenchidos pelas familias. E, ainda, uma das
zonas de Portugal continental nao foi contemplada na amostra, por nao termos obtido
nenhuma resposta positiva, da parte das ELI dessa zona, apesar de termos efetuado varias

tentativas, o que pode condicionar a generalizacao dos resultados.

Outra das limitacoes deste estudo prende-se com a utilizacao do questionario

como instrumento de recolha de dados, pois apesar de o método de estudo por
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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 conseguem, ou tém dificuldades em responder a este
questionario escrito, limitando, a partida, a abrangéncia da amostra. Em segundo lugar,
devido ao facto de estes resultados serem baseados, exclusivamente, em questionarios de
auto-resposta ou auto-administrados, alguns fatores, como por exemplo, a desejabilidade
social, podem enviesar estes mesmos resultados. De modo a ultrapassar ou diminuir estas
limitagoes, relacionadas com o recurso a um questionario como instrumento de recolha

de dados, avangamos para a realizacao de outro estudo, de carater qualitativo.

Importa, igualmente, referir que podera ter existido algum tipo de resisténcia, por
parte dos profissionais, na entrega dos questionarios, por poderem considerar que o
questionario estaria, de alguma forma, a avaliar as suas praticas. Por parte das familias,
poderd ter existido alguma resisténcia e constrangimento, visto poderem sentir que
estariam a avaliar os profissionais e as ELI. Tentamos controlar estes fatores, através da
garantia da confidencialidade e do anonimato, tanto das ELI, como das familias

envolvidas no presente estudo.

Apesar das limitacGes referidas, ¢ de destacar o facto de este estudo utilizar uma
amostra representativa e muito alargada de familias de criancas com NE, apoiadas pelas
ELIL, em Portugal continental, no ano de 2015. Salienta-se, ainda, que a amostra de
familias englobou todas as familias de criancas com NE apoiadas pelas ELI de 4 zonas de
Portugal continental, a data da entrega dos questionarios, que voluntariamente acederam

a participar nesta investigacao.

4.2 Conclusoes do estudo 2 — Estudo qualitativo

Os dados resultantes do estudo 1 (quantitativo) conduziram a necessidade da
realizacao de um segundo estudo, para compreender aspetos especificos, relativamente
aos beneficios da IP, na percecao das familias. Desta forma, no estudo 2, tentou-se
compreender quais as perspetivas de maes apoiadas por uma ELI da zona Norte de

Portugal, acerca dos beneficios da IP.
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Globalmente, este estudo permite concluir que as familias consideram obter
beneficios, pelo facto de serem apoiadas pela ELI, em trés grandes dominios:
desenvolvimento e promocao de competéncias na familia, desenvolvimento da crianga, e

bem-estar e qualidade de vida.

Reportando-nos ao desenvolvimento e promoc¢ao de competéncias na familia,
conclui-se que a IP produz beneficios ao nivel da informacao obtida pela familia sobre
como lidar com a crianca e sobre como facilitar o seu desenvolvimento. Este beneficio
encontrado ¢é suportado pela investigacao, que refere que um dos resultados da IP ¢é o
conhecimento adquirido pelos pais sobre a NE da crianca, sobre como lidar com ela,
sobre estratégias para cuidarem e promoverem o desenvolvimento dos filhos, e sobre
como se relacionarem e brincarem com eles (Blackburn, 2016; Coogle et al., 2013;

McConachie & Diggle, 2007; S. Thompson & Bruns, 2013).

Dai decorre, portanto, que existe um trabalho de colaboracao entre a ELI e a
familia, com o fim de promover as aprendizagens e o desenvolvimento da crianga. Este
aspeto é concordante com varios estudos, que salientam a participagao e o papel ativo e
soberano da familia em todo o processo de IP, bem como o trabalho colaborativo efetivo
entre familias e profissionais (Blackburn, 2016; Coogle et al., 2013; J. Fernandes, 2016;
Ferreira, 2014; Mohammed Nawi ez al., 2013; Pego, 2014). A investigacao reforca, ainda,
que a colaboragao entre a ELI e a familia promove, por um lado, a capacitacao da familia
e, por outro lado, conduz as familias a sentirem-se com mais confian¢a e seguranca para
lidar com a crianca, para ajuda-la a aprender e a desenvolver-se, e para dar resposta as
suas necessidades (Bailey et al., 2004b, 2005; Broggie & Sabatelli, 2010; Costa, 2017,
Dempsey & Dunst, 2004; Dunst ez al., 2007b; Pego, 2014; Pérez et al., 2016).

Este estudo permite, pois, concluir que a informacao oferecida pela IP é um
beneficio da IP, facto corroborado, também, por outras investigacoes (Bailey ez al., 2004b;

Morgado & Beja, 2000).

Para além da informacao e do trabalho colaborativo, o acesso a recursos e servicos
da comunidade destacam-se, igualmente, como beneficios da IP, neste estudo. Deste
modo, ¢ possivel concluir que a ELI transmite a informacao sobre os servigos e os recursos
disponiveis na comunidade, aspeto igualmente constatado noutros estudos de
mvestigacao (Coogle et al., 2013; Ingolfsdottir et al., 2017; Pego, 2014; Underwood &
Killoran, 2012).
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O acesso a informagao sobre apoios financeiros foi igualmente considerado pelas
familias deste estudo, dado este consonante com outra investigacao nacional realizada por
Pego (2014). Conforme varios autores, ¢ comum os pais de criancas com NE necessitarem
dessas informacdes para fazer face a algumas das suas preocupagdes, relacionadas com
despesas basicas, e outras mais especificas, relacionadas com a NE da crianca (Bailey,
Blasco, et al., 1992; Tocci et al., 1997). Contudo, algumas familias sentem que nao tém
acesso, atempadamente, a essas informagdes importantes para diminuir o stresse que
vivenciam (Ingoélfsdottir et al., 2017). Porém, com este estudo, ¢ possivel concluir que o
apoio da ELI foi benéfico para as familias participantes, na medida em que o profissional
informou as familias acerca dos apoios financeiros existentes para criancas com NE.
Parece-nos importante referir, aqui, a importancia das equipas de IP serem constituidas
por profissionais de diversas areas de formacao. O facto de contemplarem a inclusao de
um profissional da area do servico social ajuda a que as equipas tenham acesso a
informacao atualizada sobre os apoios financeiros existentes, para poderem, nos

encontros com a familia, transmitir essas informacoes.

Os dados obtidos neste estudo permitem-nos, também, concluir que um dos
beneficios da IP é a melhoria no desenvolvimento da crianca. Esta evidéncia vai ao
encontro dos dados encontrados em variados estudos de investigacdao, que realcam a
influéncia da IP no desenvolvimento da crianca (Blackburn, 2016; Ferreira, 2014; Hume
et al., 2005; Pichini et al., 2016; Pinto et al., 2009). Assim, na presente 1investigacao,
verifica-se que a abordagem adotada pela ELI, para potenciar as aprendizagens e o
desenvolvimento das criancas, conduziu a evolucao positiva da crianga, aspeto este

valorizado e enfatizado pelas familias participantes.

A area de desenvolvimento mais destacada pelas familias foi a linguagem. Os
beneficios incluem, nao s6 o desenvolvimento na vertente expressiva, como também
compreensiva, nomeadamente a expansao de vocabulario e a melhoria na componente
da morfossintaxe, como também foi referido em outras investigagoes (Castel ez al., 2016;

Neuhauser, 2014; Paynter ¢t al., 2015; Roberts & Kaiser, 2011; Watson & Flippin, 2008).

Para além da evolucdo, ao nivel da linguagem, a melhoria da crianca na
interagdo/ comunicacao com adultos e pares foi outro dos beneficios considerados e
identificados pelas familias. As familias identificaram que as suas criangas tém um melhor

desempenho nas relacoes sociais, tanto com outras criangas, como com adultos, em
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consequéncia do apoio que receberam e recebem da ELI. Este dado é consonante com
os dados de outras investigacoes consultadas (Blackburn, 2016; Castel et al., 2016; Healy
et al., 2008; McConachie & Diggle, 2007; Neuhauser, 2014; Paynter et al., 2012; Pérez et
al., 2016; Riggie & Xu, 2013; Seabra-Santos et al., 2016; Sidor et al., 2012; Sweet &
Appelbaum, 2004; Underwood & Killoran, 2012; Vivanti et al., 2014; Watson & Flippin,
2008).

Para além das evolugoes, nos dominios da linguagem, da comunicagao/ interacao,
a importancia do desenvolvimento da motricidade fina ¢ destacada, pelas participantes
neste estudo, como um dos beneficios da IP. Este dado é corroborado por diferentes
autores, que referem que a IP teve impacto no desenvolvimento da motricidade fina da
crianca, sendo, por isso, um dos beneficios do apoio recebido (Maronest et al., 2015;
Miquelote et al., 2012; Paynter et al., 2012; Zoghi et al., 2016). Contrariamente, alguns
autores referem que a IP nao influencia o desenvolvimento das habilidades motoras finas
das criancas apoiadas pela IP (Neuhauser, 2014; Paynter ¢t al., 2015; R. Pinto et al., 2016;
Sidor et al., 2012).

A divergéncia dos resultados, nesta area, leva-nos a refletir sobre o facto de as
participantes deste estudo considerarem o desenvolvimento da motricidade fina como um
dos beneficios da IP. Este dado pode dever-se ao facto de o PIIP incluir a drea motora
como area de avaliacdao das competéncias da crianga. Deste modo, ao ser realizada esta
avaliagdo, existe uma maior consciéncia para a importancia desta area, no
desenvolvimento da crianca, o que podera levar a uma necessidade de intervencao e, por
conseguinte, a definicdo de objetivos e estratégias que promovam a aquisicao e

desenvolvimento de capacidades motoras finas.

A evolucao da crianga nos processos cognitivos também foi referenciada, pelas
participantes, como uma area do desenvolvimento em que a IP produziu beneficios. Este
beneficio pode ser resultado, tal como a area motora, da inclusao desta area no PIIP. A
evidéncia de resultados positivos da IP na area da cognicao é concordante com os dados
encontrados em varios estudos (Healy et al., 2008; Hume ¢t al., 2005; Kagitcibasi et al.,
2001; Neuhauser, 2014; Paynter et al., 2015; Sandner & Jungmann, 2017; Sweet &
Appelbaum, 2004; Vivanti et al., 2014).

Por dltimo, as participantes consideraram que o comportamento da crianga

melhorou, como consequéncia do apoio prestado pela ELI. Aspetos como a modificacao
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das atitudes da familia em relagdo ao comportamento dos seus filhos, e como a redugao
de problemas de comportamento, sao areas de impacto da IP, também mencionadas por
outras investigagoes (Larmar & Gatfield, 2007; Paynter ef al., 2012; 2015; Seabra-Santos
et al., 2016; Vivanti et al., 2014). Deste modo, destaca-se a importancia de um trabalho
colaborativo com as familias na promog¢ao de comportamentos mais ajustados, por parte

da crianca.

Em jeito de conclusao, verificou-se, entdao, que o apoio prestado pela ELI conduziu
a beneficios ao nivel do desenvolvimento da crianca, em diversas areas do
desenvolvimento, nomeadamente na linguagem, na interacdo/comunica¢do, na
motricidade fina, nos processos cognitivos, e no comportamento. Todas estas areas estao
contempladas no PIIP, como dominios que devem ser avaliados pelas familias e pelos

profissionais.

A Gltima grande area de impacto da IP, mencionada pelas familias, foi a melhoria
do bem-estar e da qualidade de vida da familia, uma vez que o apoio dos profissionais da
ELI contribui para a diminuigdo de stresse da familia e conduz a sentimentos de
serenidade e conforto. As familias também referiram que o apoio da IP produziu
beneficios ao nivel do bem-estar, nao s6 dos pais, como também de outros membros da

familia.

Assim, € possivel concluir que outro dos beneficios do apoio da ELI é a melhoria
do bem-estar e qualidade de vida da familia, o que ¢ similar a estudos de diversos
ivestigadores (Bailey et al., 2004b, 2005; Dunst ez al., 2007b; Kyzar et al., 2016; Sandner,
2013). Para que o apoio da ELI produza beneficios, ao nivel da qualidade de vida, ¢é
necessario que as familias sintam que tém uma relacao de proximidade com o profissional
de IP (Broggie & Sabatelli, 2016). Este aspeto foi varias vezes mencionado pelas
participantes e incita-nos a concluir que o facto de terem uma relacao proxima com o
profissional de IP influenciou positivamente o bem-estar das familias apoiadas. Também
se verifica, neste estudo, que a observacao de evolugdes, progressos e aprendizagens da
crianga influenciou positivamente o bem-estar e a qualidade de vida da familia. Este
resultado ¢ similar ao da investigacao de Margalit e Kleitman (2006), cujos investigadores
verificaram que a satisfacao das maes com o desenvolvimento das criancas, bem como o

apoio que receberam dos profissionais, contribuiram para a diminuigao do seu stresse.
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As familias participantes neste estudo referiram, igualmente, um conjunto de
opinides, dificuldades, preocupacoes e constrangimentos ocorridos, durante o processo de

apoio.

O primeiro aspeto refere-se a necessidade de mais apoios diferenciados e
especializados por parte da ELI, para além do apoio prestado pelo mediador de caso.
Assim, € possivel concluir que o apoio prestado pelo mediador de caso conduziu a diversos
beneficios; porém, as familias consideram-no de alguma forma incompleto, pelo que sao
da opinido que sao necessarios outros apoios complementares especializados, como a
terapia da fala e a psicologia, para poderem atender as necessidades da crianga e as
preocupagoes da familia. Contudo, as familias referiram que preferiam que esse apoio
fosse prestado no ambito da ELI, para melhor atender a necessidade de desenvolvimento
da crianga. Curiosamente, as familias referem que as criangas estao a evoluir, por
exemplo, ao nivel da linguagem, mas consideram que evoluiriam mais se a mesma
beneficiasse de outro apoio especifico individualizado. Isto leva-nos a refletir sobre a
necessidade de aumentar o conhecimento das familias sobre as questdes do

funcionamento das equipas transdisciplinares e das suas vantagens.

Outras investigacoes na IP referem, do mesmo modo, a escassez de apoios que
respondam as necessidades da crianca (Pego, 2014; S. Thompson & Bruns, 2013;
Underwood & Killoran, 2012), bem como a importancia atribuida pelas familias a apoios
especializados, como a terapia da fala, na contribuicao eficaz no desenvolvimento dos
seus filhos (Hume et al., 2005; Underwood & Killoran, 2012). Contudo, investigacoes
internacionais direcionam-se no sentido oposto, uma vez que defendem e reconhecem a
abordagem transdisciplinar, como o melhor modelo de trabalho em equipa e,
intrinsecamente, como a melhor pratica em IP, apresentando evidéncias sobre as
vantagens deste modelo de intervencao para as equipas, familias, criancas e servicos, em
detrimento dos apoios segregados e nao inclusivos (Bell et al., 2009; Berman et al., 2000;
Bruder, 2000; Cumming & Wong, 2012; Guralnick, 2001, 2005; Hong & Shaffer, 2015;
King et al., 2009; R. McWilliam, 1996b; Mullins et al., 1997; Pérez et al., 2016; Rosen et
al., 1998; Shelden & Rush, 2001; Stayton & Bruder, 1999).

Merece especial preocupacdo, na nossa opiniao, o facto de as participantes
referirem que necessitam de mais apoio a familia, em termos emocionais, apoio este que

consideram que deve ser alargado a outros membros da familia, nomeadamente aos
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irmaos. O grupo sugeriu, inclusive, modos de operacionalizar essa ajuda, por exemplo,
através da passagem de estratégias e informacoes aos pais para lidar com outros membros
da familia. Este aspeto foi também encontrado no estudo de Douma et al. (2006), em que
as familias referem a necessidade de aconselhamento parental. A importancia da
formacao parental é destacada, em diversos estudos de investigacdao, que referem o
potencial da formacao parental na percecao das familias sobre a sua competéncia e
satisfacao com a funcao parental (M. Coutinho, 2004). Outro estudo (A. Almeida et al.,
2012) encontra beneficios no facto de as familias participarem num programa de
formacao parental, nomeadamente: reducao do stresse parental, melhoria nas praticas
parentais, percecao de mais apoio social, e aumento das redes informais. Todavia, varios
investigadores apresentam resultados opostos, na medida em que as familias referem
sentirem-se emocionalmente apoiadas pelo profissional da IP que as acompanha
(Ferreira, 2014; Jung, 2012; Pego, 2014; Pichini et al., 2016). Tal como analisaremos
adiante, é nosso entendimento que isto acontece pela reduzida periodicidade e tempo de
apoio da ELI, pois para a promogao de praticas centradas na familia, torna-se
fundamental que o profissional de IP esteja mais tempo com a familia, uma vez que, sem
tempo suficiente para manter o contacto com as familias, ¢ improvavel que seja alcancado
o objetivo de trabalhar numa perspetiva centrada na familia (Hiebert-Murphy et al., 2011;
Tang et al., 2011).

Outra conclusao que este estudo sustenta é que as familias sentem necessidade de
mais partilha de informagdes sobre a intervenc¢ao com a crianga ¢ de uma maior e mais
efetiva colaboracao entre os profissionais da ELI e a familia. Esta necessidade pode ser
justificada pelo facto de o apoio prestado pela ELI as maes que participaram no grupo e
aos seus filhos acontecer no contexto educativo, pelo que, na maioria das vezes, a familia
nao esta presente no momento do apoio. Esta possivel justificagdo deve ser vista com a
devida cautela, pois Dunst et al. (2014) verificaram que mais de 50% dos pais nao foram
envolvidos na intervencao dos seus filhos, independentemente do contexto de
intervengao. Assim, poderd, também, haver profissionais com dificuldades na
implementagdo de uma abordagem centrada na familia, devido ao facto de estes

profissionais nao terem formacao especifica na area da IP.

Para além disso, este estudo mostra que os pais participaram pouco nas decisdes
relativas ao tipo de apoio que € prestado a crianca. Esta referéncia nao vai ao encontro

das praticas recomendadas, que defendem a importancia da participacao ativa das
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familias nas decisoes relativas as criangas, nomeadamente sobre os objetivos de
intervencao e sobre os apoios necessarios para responder a esses mesmos objetivos e as
necessidades da crianga (DEC, 2014; C. Hill & Childress, 2015; Raver & Childress, 2015).
A investigacao na area da IP recomenda, ainda, que o profissional de IP deve facilitar a
participagao ativa da familia, de modo a torné-la cada vez mais autbnoma na formulacao
de possiveis solucoes para responder as suas preocupacoes bem como nos processos de
tomadas de decisdes (Dunst, 2000; P. McWilliam, 2012; Raver & Childress, 2015).
Contudo, as familias do presente estudo realcaram que foram, com frequéncia, apenas
informadas das decisdes da ELI, e que a mesma nao considerou as preocupacdes dos pais,
contrariamente a outras investigacoes que realcam a participacao da familia neste

processo (Bailey et al., 2004a, 2004b; Ferreira, 2014; Pego, 2014).

Com este estudo, ¢ também possivel aferir que a ELI n3o informou as
participantes nem lhes proporcionou relacoes de apoio com outros pais de criangas com
NE semelhantes. Varios estudos referem que as familias apreciam a relacao com outros
pais que tém filhos com NE, mas que tém dificuldades em aceder aos mesmos, devido,
essencialmente, a dificuldades relacionadas com o local dos encontros, com falta de
tempo, ou com falta de quem preste cuidados a crianga enquanto os pais estao no grupo
(Aragjo, 2016; Baum, 2004; Bitsika & Sharpley, 1999, 2000; Clifford & Minnes, 2013;
Edwards & P. Gallagher, 2014; Kerr & Macintosh, 2000; Solomon et al., 2001; Tocci et
al., 1997). As possiveis vantagens destes encontros foram enumeradas pelas participantes,
nomeadamente a partilha de informacao e de estratégias de intervencdo, e o
conhecimento sobre outras experiéncias vividas por familias, vantagens estas constatadas
em outras investigacoes (Baum, 2004; Blackburn, 2016; Solomon et al., 2001). Assim,
conclui-se que é necessario consciencializar os profissionais das ELI acerca dos beneficios
das relagdes de apoio entre pais (Kerr & McIntosh, 2000), uma vez que as institui¢oes
locais tém um papel influente na criagao dos grupos de apoio entre pais, na medida em
que lhes é mais facil abordar e abranger um elevado nimero de pais e promover a sua

adesao aos mesmos (Araujo, 2016).

Conclui-se também, neste estudo, que a periodicidade do apoio da ELI nao ¢ a
desejada pelas familias, que consideram que seria fundamental mais tempo de
acompanhamento e maior frequéncia do apoio, aspetos evidenciados também nos estudos
de Ferreira (2014) e Pego (2014). Judge (1997) explica estas preocupagdes, afirmando que

as familias que tém mais horas de contacto, por més, com o profissional de IP, avaliam de
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forma mais positiva as praticas e consideram-nas mais eficazes. Ruble e McGrew (2007)
acrescentam, ainda, que a frequéncia do apoio prestado as criancas e suas familias nao
influencia os resultados nas criancas, mas sim nas familias. Assim, e como acima
mencionado, parece que os profissionais da ELI estdo mais vezes com a crianca do que
com a familia, o que pode justificar este resultado, e deve conduzir a reflexdo dos

profissionais acerca da natureza do apoio que ¢ prestado, no ambito da IP.

Por tltimo, é possivel concluir, através dos dados obtidos neste estudo, que as
familias consideram que houve um longo tempo de espera para obter apoio por parte da
ELIL o que lhes causou ansiedade e, também, algum tipo de desorientagao, na medida em
que as familias ficam «perdidas», sem saber o que fazer. Infelizmente, esta realidade nao
¢ exclusiva deste estudo, tal como nos demonstram varios autores (Coogle ¢t al., 2013;
Ingolfsdottir et al., 2017; Underwood & Killoran, 2012). Da nossa pratica profissional,
podemos justificar esta questao pelo elevado nimero de casos que sao referenciadas as
ELI e que as equipas apoiam, o que dificulta a resposta rapida e atempada as

preocupagoes legitimas das familias.

Finalmente, lugar a possiveis limitacdes do estudo. Em primeiro lugar, os
constrangimentos associados a utilizacado do focus-group. A exigéncia logistica da
organizacao do grupo, desde o recrutamento, até a sua constituicdo, foi elevada. As
participantes eram apoiadas pela ELI onde a investigadora desempenha as suas fungoes.
E importante ressalvar que esta ELI tem, na sua constituicio, dois terapeutas da fala, pelo
que as familias apenas tém contacto com um deles. Se, por um lado, este facto seria
facilitador no procedimento de constituicao do focus-group, por outro lado, limitou as
possibilidades de participantes, pois teve de se selecionar, apenas, aqueles que nao tiveram
nenhum contacto com a investigadora, limitando, a partida, o namero de familias que
poderiam participar. Outro fator prendeu-se com a motivacio das maes para
participarem no focus-group. De 32 maes recrutadas, apenas 15 manifestaram

disponibilidade e interesse em participarem nele.

Em segundo lugar, a investigadora nao tinha experiéncia na moderacao de
Jfocus-group, o que pode influenciar a sua dinamizacao. Para tentar reduzir este possivel
constrangimento, a investigadora realizou formacdao nesta area, bem como varias
pesquisas bibliograficas sobre este assunto. Desta forma, para evitar, por exemplo, que

algumas participantes monopolizassem o grupo, ou que as participantes mais reservadas
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hesitassem em falar, procurou-se esclarecer que todas as opinides eram, nao apenas
importantes, mas principalmente necessarias para o sucesso do focus-group. Em algumas
ocasides, perguntamos, individualmente, a cada participante, qual a sua opinido sobre
determinada situacdo. Procurou-se também prestar atengao, e ser sensivel, a linguagem

corporal e a comunicacao nao verbal das participantes.

Em terceiro lugar, as participantes do estudo eram apoiadas pela mesma ELI o
que pode justificar a uniformidade de alguns dos dados, e das experiéncias e beneficios da

IP partilhados pelas familias.

4.3 Convergéncias e divergéncias entre os estudos

Os resultados obtidos nos dois estudos realizados confirmam que, de facto, as

familias consideram obter uma panoplia de beneficios, por serem apoiadas pela IP.

Em ambos os estudos, emergem, de forma destacada, os beneficios relativos ao
desenvolvimento de competéncias na criancga e na familia, embora, no estudo qualitativo,
contrariamente ao estudo quantitativo, estas categorias tenham surgido separadamente,
ou seja, uma relacionada com a familia e outra respeitante ao desenvolvimento da

crianca.

O aspeto mais valorizado pelas familias, nos dois estudos, refere-se a ajuda da ELI
na facilitagdo e na promogao do desenvolvimento da crianga. Alids, no estudo
quantitativo, este foi o item com média mais elevada e, no estudo qualitativo, a
sub-categoria com maior nimero de referéncias. Assim, o maior beneficio obtido pelas
familias, pelo facto de participarem na IP, refere-se a capacitacao da familia para lidar
com a problematica especifica da sua crianca e para ajudar a promover as suas
aprendizagens e¢ o seu desenvolvimento, sendo que ambos referem a criagao de

oportunidades de aprendizagem para a crianga durante as rotinas quotidianas.

Os dois estudos convergem na identificagdo, como beneficio da IP, do
conhecimento sobre apoios e recursos existentes na comunidade, tendo o estudo
qualitativo possibilitado um aprofundamento, que nos permitiu verificar que estes se
referem aos apoios formais, como terapias e exames complementares de diagnoéstico, e

aos apoios financeiros existentes para criancas com NE. Também foi possivel verificar,
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em ambos os estudos, que a IP ajudou a familia a identificar e a ter acesso a materiais

adequados (por exemplo, jogos didaticos), para ajudar a crianca no seu desenvolvimento.

O bem-estar e a qualidade de vida surgiram, em ambos os estudos, como outro
beneficio da IP. No estudo quantitativo, a questao mais diretamente relacionada com este
aspeto (“Sentir-se com esperanca e otimismo relativamente ao futuro da nossa crianca”)
foi uma das que obteve uma média mais elevada. No estudo qualitativo, surge como
categoria separada. Deste modo, ambos os estudos parecem convergir para a ideia de que
o apoio dos profissionais da ELI contribui para a diminuicao de stresse e consequente
melhoria do bem-estar da familia. Segundo as participantes do estudo qualitativo, a
melhoria do bem-estar da familia ¢ influenciada pela evolucao no desenvolvimento da
crianca. As familias valorizam os progressos e as aprendizagens da crianga e esta
observagao de aquisi¢cées promove o seu bem-estar. Similarmente, no estudo quantitativo,
surge esta questao (“Identificar os pontos positivos, necessidades e progressos da nossa

crianga”), que ¢ novamente uma das questoes que obtém média mais elevada.

Ambos os estudos parecem, ainda, apontar para a lacuna em relacao aos grupos
de apoio entre pais. No estudo quantitativo, esta questao especifica (“T'er, se quiser, uma
relacdo de ajuda com outra familia que tem criangas com NE semelhantes as da nossa
crianga”) foi a que obteve a média mais baixa. No estudo qualitativo, compreende-se que
a ELI nao informou, nem proporcionou encontros entre pais, embora as familias tivessem

referido que estes encontros sao muito importantes.

Apesar de os estudos convergirem em varios aspetos, foi, também, possivel
verificar a existéncia de algumas divergéncias entre estes. Concretamente, em relacao ao
controlo/ corresponsabilizacdo, este aparece como fator isolado no estudo quantitativo,
mas nao emergiu no estudo qualitativo, apesar de o guido do focus-group contemplar

questoes nesse ambito.

Um outro aspeto divergente entre os estudos relaciona-se com a participacao dos
pais no processo de IP e nas decisoes relacionadas com o tipo de apoio prestado as
criancas. No estudo qualitativo, este aspeto surge como constrangimento, pelo facto de
considerarem ser necessaria uma maior colaboragao entre pais e profissionais e uma
maior participagao nas decisoes sobre o tipo de apoio que ¢ prestado a crianca. Ja no
estudo quantitativo, as questoes relacionadas com o apoio da IP a familia, nas decisoes

sobre “... o tipo de ajuda que nds necessitamos...” e sobre “...0s servicos necessarios para
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a nossa crianca e familia...” obtém médias muito elevadas (em torno de 5). Isto pode ser
justificado pelo facto de as participantes do estudo qualitativo serem apoiadas pela mesma
ELI ao contrario da abrangéncia de ELI envolvidas no estudo quantitativo. Deste modo,
o constrangimento relacionado com a participagao dos pais no processo de IP pode
acontecer, ocasionalmente, apenas pelo facto de as participantes pertencerem a mesma
ELI De qualquer forma, seriam necessarios outros dados, nomeadamente o tipo de
praticas adotado pelos profissionais das diversas ELI, para obter uma explicacao mais

aprofundada acerca desta divergéncia.

4.4 Recomendacgoes

E nossa opinifio que a investigacio na area dos beneficios da IP para as familias
apoiadas, em Portugal se encontra, ainda, numa fase embrionaria. Ao longo desta
investigagao, que utilizou diferentes metodologias e processos de analise de dados,
procurou-se aprofundar o conhecimento, ao nivel dos beneficios que advém do facto de
as familias participarem na IP. Com este trabalho, pensa-se ter conseguido mais algumas
respostas para a clarificacdo desta tematica, em Portugal continental. Contudo, foi
importante, também, reconhecer e analisar as fragilidades dos nossos estudos, no sentido
de perspetivar algumas reflexdes que iremos expor como recomendacgoes, que poderao

ter implicacdes ao nivel das politicas, da investigacao e das praticas dos profissionais.

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

nao a prestacao isolada de servigos.

Os resultados obtidos, em ambos os estudos, indicam que as familias consideraram
obter beneficios, pelo facto de serem apoiadas pela IP. Assim, estes dados contribuem
para mostrar a importancia da IP na vida das familias com criangas com NE, pelo que
urge a locagao de recursos humanos para as ELI, de modo a garantir a acessibilidade de
todas as familias com criangas com NE a estas equipas, e a colmatar algumas fragilidades
referenciadas pelas familias, nomeadamente no que diz respeito a duraco e periodicidade

do apoio prestado, bem como ao tempo de espera.
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Visto que a regulamentagao legislativa foi um caminho arduamente percorrido,
mas finalmente alcancado, e, embora Portugal atravesse, neste momento, uma situacao
econémica e financeira delicada, é imperativo que se reinam esforcgos, no sentido de
garantir o direito das familias ao acesso aos apoios de IP. A medicao de resultados da
familia ¢ um dado fulcral na avaliagdao da eficacia dos apoios de IP e podera contribuir

para a visao e decisoes politicas sobre o financiamento desses apoios.

Outro aspeto a relevar prende-se com a necessidade de promover mais e melhor
formacao especifica na area da IP, aos elementos das ELI, 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,
Jja que estas abordagens conduzem e evidenciam resultados mais positivos para as criancas

com NE e suas familias.

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

maneira a proporcionar-lhes beneficios acrescidos.

Relativamente as praticas, os profissionais devem, na nossa opinido, prestar uma
atengao especial a apresentacdo 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 intervencao que estejam a ser
descurados com algumas familias. Estes resultados também demonstram em que itens a
familia considera que obteve menor beneficio, por parte da IP, bem como alguns
constrangimentos (dos quais destacamos, aqui, a falta de acesso a grupos de apoio entre
pais), pelo que pode servir como ponto de partida para a melhoria e adequacao das

praticas as preocupacoes, as expectativas e a individualidade das familias apoiadas.

E, por fim, relativamente a investigacdo e a luz das limitacdes descritas
anteriormente, seria interessante dar continuidade ao presente estudo, no ambito de um
estudo longitudinal, no sentido da identificagdo dos beneficios da IP, em varias fases do

processo de apoio na IP.
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Deixamos também em aberto a sugestao de, em futuros estudos, alargar o numero
de variaveis utilizadas. Considerando que as familias que recebem IP, mais precocemente,
relatam mais beneficios do que as familias que usufruem do apoio, mais tardiamente
(Mohammed Nawi et al., 2013), seria interessante incluir, por exemplo, esta variavel em

outros estudos.

Dada a inter-relacdo, referenciada pelas familias deste estudo, entre o
desenvolvimento da crianca e os beneficios para a familia, seria interessante realizar uma
investigacao que cruzasse estes aspetos, de modo a compreender melhor a relacao entre

ambos.

No sentido de uma aproximagao a realidade da maioria das familias apoiadas
pelas ELI em Portugal, talvez fosse pertinente replicar o estudo qualitativo com familias

de outras zonas do pais.

Em Portugal, existem ja estudos acerca das praticas adotadas pelos profissionais
de IP. Seria, também, interessante averiguar, em Portugal, que praticas conduzem a

determinados beneficios para as familias.

Esta reflexao foi, ja, a continuidade de um processo, que na nossa pratica futura
pretendemos continuar, com a aquisicado de mais conhecimentos, reflexao e melhoria
continuas das praticas, porque acreditamos que as familias e as crian¢as com NE tém o
direito de serem apoiadas, segundo os ideais das praticas e dos principios centrados na
familia. S6 assim poderemos, enquanto profissionais de IP, fazer a diferenca (qualificada

e positiva) na vida das criancas e das suas familias.
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Questionario de Identificacao dos Beneficios
da Intervencao Precoce para a Familia ’

Indique, por favor, os seguintes dados pessoais:

Idade do pai Idade da mae
anos anos

Estado Civil dos pais
[ ] Solteiro(a)
[ ] Separado(a)

[] Casado(a) ou unido de facto
[] Vitvo(a)

Distrito onde vive

Nivel de Ensino que o pai concluiu
[] Atéao4%ano [ ] 5%ao092ano
[ ] 10%a0 122ano [ | Curso Universitario ou Superior

Nivel de Ensino que a mae concluiu
[] Atéao4%ano [ ] 5%ao092ano
[ ] 10%a0 122ano [ | Curso Universitario ou Superior

Profissao: (seja o mais especifico possivel)
Pai Mae

Idade da crianca apoiada pela Intervencao Precoce
anos meses

Sexo da crianca
[] Feminino [] Masculino
Qual a problemadtica da crianca?
(seja o0 mais especifico possivel)

0 Seu Parentesco com a crianca

[] Mzde [Jprai [ outro

Ha quanto tempo é apoiado pela Intervencao Precoce?
[] 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

1. Construido e adaptado por Carina Leite e Ana Paula Pereira
para fins de investigacdo. Braga, dezembro de 2014.

Quem encaminhou a sua crian¢a/familia para
a Intervencao Precoce?
[] Educador de Infincia
[ ] Enfermeiro de Familia
[ ] Outro

[ ] Médico de Familia
[ ] Médico Pediatra

Quem é o responsavel de caso da sua crianca/familia?
[] Terapeuta da Fala [] Terapeuta Ocupacional
[] Psicélogo [ ] Fisioterapeuta

[] Assistente Social [] Educador de Infancia
[] Enfermeiro
[ ] Outro? Qual?

Ha quanto tempo é apoiado pelo responsavel de caso?
[] 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

Além do responsavel de caso, recebe apoio(s)
de outros profissionais da ELI?
[J Sim [ Nao

Qual/quais?

Com que frequéncia recebe apoio

da Intervencao Precoce?

[] Uma vez por semana [] Duas vezes por semana
[] Umavez de 15 em 15 dias [ | Uma vez por més

[ ] Outro?

Em que contexto recebe o apoio
da Intervencao Precoce?

[] Em casa

[ ] Na creche

[ No jardim de infancia

[ ] Outro?

Recebe apoios fora da Intervencao Precoce?
[] Sim [] Nao

Se sim, qual/quais?

Com que frequéncia?
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Instrucoes

Caros Pais,

Por favor, escolha apenas uma classificacao para
cada item.

Quando uma pergunta lhe pede para responder
pela “sua familia”, escolha a expressdo que
melhor se adapta a si e a sua familia.

Consulte o exemplo sequinte para melhor
compreender a forma como deve responder a
este questiondrio.

Coloque um circulo em apenas uma das
expressoes que melhor se adequa a sua familia.

1/3 Questiondrio de Identificacdo dos Beneficios da Intervencdo Precoce para a Familia *

Exemplo 1

1 2 3 4 5 6
A minha familia conhece as dificuldades, atrasos Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
ou necessidades especiais da nossa crianca. Totalmente/ Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
Coloque um circulo na op¢ao que melhor
se adequa a sua familia.
A Intervencdo Precoce ajuda a minha familia a:
I I I I I I
1 2 3 4 5 6
1. Conhecer as dificuldades, atrasos ou necessi- Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
dades especiais da nossa crianca. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I I
2. Ter conhecimento sobre o tipo de servicos de 1 2 3 4 5 6
apoio na comunidade que podem responder as Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
necessidades da nossa crianca e da nossa familia  Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas  Plenamente
(creche, jardim de infédncia, Componente de Vezes Vezes Vezes Vezes
Apoio a Familia - CAF).
I I I I I I
1 2 3 4 5 6
3. Ter conhecimento sobre como obter os servicos  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
€ 0S recursos que precisamos, e quem contactar Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
(satde, seguranca social e outros). Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I I
4. Ter informacdo sobre o que devera acontecer 1 2 3 4 5 6
quando a nossa crianca deixar a Intervencdo Pre-  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
coce e passar a ser atendida na educacdo especial Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
e/ou por outro tipo de servicos. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I I
1 2 3 4 5 6
5. Facilitar e promover o desenvolvimento da Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
nossa crianga. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes

Lembre-se, escolha apenas uma resposta para cada pergunta.

1. Construido e adaptado por Carina Leite e Ana Paula Pereira

para fins de investigacdo. Braga, dezembro de 2014.



Questiondrio de Identificacdo dos Beneficios da Intervencdo Precoce para a Familia' 2/3
A Intervencdo Precoce ajuda a minha familia a:
I I I I I
1 2 3 4 5 6
6. Ter acesso a materiais que ajudam a nossa Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
crianca a desenvolver novas capacidades e a Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
aprender coisas novas. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
7. Lidar com os comportamentos da nossa crianca.  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
8. Lidar com os outros profissionais que apoiam a  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
nossa crianca (por exemplo, Educadora de Infan- Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
cia, docente de educacdo especial, médicos, etc.). Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
9. Criar oportunidades de aprendizagem para Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
a nossa crianca durante os nossos momentos Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas  Plenamente
de rotina. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
10. Ter as “competéncias” necessdrias que nds pre- 1 2 3 4 5 6
cisamos para lidar com alguns desafios tais como Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
alimentar a nossa crianca, prestar-lhe cuidados de  Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
satde especificos, lidar com o comportamento,etc. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
11. Estar preparada para dar resposta as necessi- 1 2 3 4 5 6
dades basicas da nossa familia como por exem- Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
plo alimentacado, vestudrio, habitacdo, cuidados Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
de satide e transportes. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
12. Identificar os pontos positivos, necessidades Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
e progressos da nossa crianga. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
13. Decidir em primeiro lugar quais os servigos Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
necessarios para a nossa crianca e familia e onde  Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
esses servicos sdo prestados. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
14. Decidir o tipo de ajuda que nés necessitamos  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
desse servico e dos profissionais. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes

1. Construido e adaptado por Carina Leite e Ana Paula Pereira
para fins de investigacdo. Braga, dezembro de 2014.

Lembre-se, escolha apenas uma resposta para cada pergunta.



3/3

Questiondrio de Identificacdo dos Beneficios da Intervencao Precoce para a Familia !

A Intervencdo Precoce ajuda a minha familia a:

1 2 3 4 5 6
15. Sentir-se com esperanca e otimismo relativa-  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
mente ao futuro da nossa crianca. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
16. Identificar amigos, familia e vizinhos com os ~ Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
quais podemos contar para nos ajudar e apoiar. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
17. Ter, se quiser, uma relagao de ajuda com Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
outra familia que tem criangas com necessidades  Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
especiais semelhantes as da nossa crianga. Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
18. Lidar com o stress (dificuldades) de ter uma Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
crianca com necessidades especiais. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
1 2 3 4 5 6
19. Identificar alguém para cuidar ou ficar com Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
a nossa crianca. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
20. Participar com a nossa crianca nas atividades 1 2 3 4 5 6
da comunidade tais como ir ao parque, a piscina,  Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
ao supermercado, ao restaurante, etc. Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
21. Participar nas organizacdes/associacdes que 1 2 3 4 5 6
existem na nossa comunidade (associa¢des de Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
pais, associacOes recreativas e culturais, escutei- Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
ros, etc.). Vezes Vezes Vezes Vezes
I I I I I
22. Participar em atividades que possam melho- 1 2 3 4 5 6
rar 0s apoios para as criangas com necessidades Discordo Discordo  Discordo Concordo  Concordo Concordo
especiais (fazer apresentacdes em congressos, Totalmente Muitas Poucas Algumas Muitas Plenamente
participar em cursos de formacao para profissio- Vezes Vezes Vezes Vezes

nais, e/ou colaborar em estudos de investigacao
da Intervencdo Precoce).

Considera que a sua familia teve beneficios e saiu a ganhar por ter participado na Interven¢ao Precoce? I:I Sim

Como?

I:I Nao

Lembre-se, escolha apenas uma resposta para cada pergunta.

1. Construido e adaptado por Carina Leite e Ana Paula Pereira
para fins de investigacdo. Braga, dezembro de 2014.
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ANEXOS

Consentimento Informado

Eu, abaixo-assinado, declaro que aceito participar no estudo da aluna Carina Sofia
Correia Leite e que autorizo a utilizagdo dos dados recolhidos para os fins académicos
propostos.

Declaro que fui informada que os contetidos serao recolhidos através de um _focus-group,
que sera filmado e gravado, para permitir uma melhor compreensao dos factos. Esta
informacao sera utilizada exclusivamente no ambito do presente estudo académico, onde
nao serao efetuados quaisquer juizos de valor.

Declaro que fui informada quanto a confidencialidade e anonimato das respostas
fornecidas, através da nao publicagao de nomes, tendo sido garantido que apenas a pessoa
responsavel pelo estudo tera acesso as respostas.

Declaro que me foi transmitido que a minha participagdo neste estudo ¢ voluntaria,

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

Declaro que li, tomei conhecimento e aceito participar no estudo a ser desenvolvido pela
aluna Carina Sofia Correia Leite, autorizando-a a utilizar a informacgao recolhida para

fins do seu projeto de investigacao.

Data: / /

Assinatura:
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ANEXOS

Exma. Familia,

O meu nome ¢ Carina Leite, sou estudante de Doutoramento em Estudos da Crianca na

Universidade do Minho.

Estou neste momento a realizar um estudo de investigacao que pretende analisar os

beneficios da Intervencao Precoce para as familias.

Deste modo, pretendo realizar um grupo com Maes de criancas acompanhadas pela ELI6
— Barcelos (Equipa Local de Intervencao Precoce) para discutir esta tematica, durante o

més de Abril, em principio no Centro de Satde de Barcelos (na Urbanizacao de Sao José).

Assim, venho por este meio perguntar-lhe se teria disponibilidade para participar nesse
grupo, sendo que a discussao ¢ confidencial, e os dados serdo apenas usados para fins de

investigagao. Simo  NaoO

Nome da Mae: Contacto telefonico:

Escolaridade da Mae: o0 4° ano o do 5° ao 9° ano

0 do 10°ao 12° ano O curso universitario ou superior

Horario preferencial para participar no grupo:
0 Sabado de manha (das 9h30 as 11h30)

0 Sabado a tarde (das 14h30 as 16h30)

0 Sabado a tarde (das 16h30 as 18h30)

0 Durante a semana, ao final do dia (das 18h as 20h)

Desde ja muito obrigadal!
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Grelha de Apresentagdo das Unidades de Registo para Codificagdo

ANEXOS

Unidade de registo

Codigo
Codifi-

cadora

1

Codigo
Codifi-

cadora

2

Acordo
(S/N)

O meu filho nio falava e agora, desde que foi acompanhado,
ja noto diferengas, pelo menos ja se notam algumas
diferencas.

1.5

1.5

No

mas, ¢ o que eu lhe digo, tem tido evolugdo

1.6

1.6

[€¥]

Ele evoluiu: as birras diminuiram

1.3

1.6

,»smas também porque eu comecei a saber lidar melhor com
elas; ndo foi s6 a questdo de ele ser ajudado, foi ele ¢ fui eu

3.3

3.3

w»n|Z|wn

Eu s6 acho ¢ que podia ser mais vezes, mas a ideia que cu
tenho ¢ que ndo depende s6 da ELIL nao ¢? Tem de vir os
apoios, ndo é?

4.1

4.1

Entdo, por opgao deles em conjunto, escolheram a primeira
opgao que era a psicologia.

4.5

4.5

mas ndo fui eu que decidi; chamaram-me e disseram-me

4.5

4.5

9]

A minha também ndo parava ali a brincar dois minutos; agora
ja capaz de parar a brincar com uma boneca, uma Barbie que
ela tem: veste-a, calga os sapatos, tira os sapatos, ja calca
outros, tira o vestido, j4 para ali um tempo. Ja gosta de montar
aqueles puzzles para a idade dela, de vez em quando ja para
a brincar com os Legos, que era uma coisa que ela nao fazia.
A tnica coisa em que ela parava era com o Mickey; agora ja
nao liga tanto a televisdo e ja para muito a brincar com essas
pequeninas coisas € agora, ultimamente, ¢ com aqueles
marcadores, gosta muito de riscar... ela vai 14 buscar as coisas
do irmao, mas eu gosto que ela esteja 14 sentadinha na mesa,
entretida...

1.4

1.4

Haver didlogo, ajudar mais, haver sempre aquela informacao,
troca de informacdo, isso é... porque 14 esta, a gente néo tem
formac@o para estas coisas, ¢ como ela dizia “continuo sempre
a bater?!”, nao é?

4.2

4.2

10

pouquinho, mas estd. Estd pouco tempo, mas a partir de
setembro estd semanalmente

4.1

4.1

11

Ajudou, mas cu acho que as vezes devia de haver mais um
bocadinho; se calhar uma psicodloga para de vez em quando...
(...) Se calhar, se tivéssemos la uma psicdloga, podiamos
expor os nossos problemas e ia-nos ajudando sobre estas
perguntas para eu poder explicar...

4.2

4.2

12

Como hei de explicar? E assim, eu ndo tenho muito que dizer,
porque ela da-nos dicas, vao a casa, vao ao infantario, dao-
nos dicas de como lidar com a crianga, de como fazer certas
coisas.

3.3

3.3

13

Ela agora ja vai falando, ja vai dizendo palavras novas, até ja
estd a comecar a juntar duas palavrinhas

1.5

1.5

14

... e tem evoluido,

1.6

1.6

15

Eu também acho que sim, estou muito mais descansada.

16

A mim também ajudava a terapia da fala.

4.2

4.2

17

¢é o desenvolvimento.

1.6

1.6

18

Mas isso, as vezes, eu também acho que devia haver um
bocadinho de apoio a familia, isso eu acho que havia de haver;
na parte psicolbgica as vezes uma pessoa...

4.2

4.2

»ninininwm

19

O Gabriel fez logo o exame. Quando surgiu assim a davida,
uma das coisas que me recomendaram foi logo fazer o exame,
essa parte ficou...

3.3

3.3
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20

Foi termos ali alguém, sabermos que temos um apoio de
alguém, o que nem toda a gente o pode dizer, ¢ cu tenho dois.

21

¢ o desenvolvimento do Gabriel.

1.6

1.6

22

Ele tem uns comboios que tém iman, ¢ ele tinha aquilo para
la assim, mas pronto, gostava dos comboios; ele agora chega
a casa, vai logo a correr ¢ faz mesmo aquele movimento do
encaixe e, até agora... fazia muito bem no tablet, fazia 14 os
puzzles no tablet, ... e ele agora ja faz aquilo

1.4

1.4

23

Sim. Nio ¢ o trabalho em si que fazem, é o que falta; o que
estd a fazer, esta a fazer bem, mas é o que falta.

4.2

4.2

24

Apesar do bom trabalho que ela faz, acho que ela s6 numa
horinha nio consegue fazer tudo.

4.1

4.1

25

foi 0 quando cu disse a psicéloga “tem de me ajudar é a mim
porque se ja ndo consigo lidar com ele; o que é que eu fago

agora?”.

3.3

26

entdo ja estamos a conseguir isso, mas muito devagarinho,
tem uma evolugdo muito lenta, porque ele tem mesmo birras
preocupantes.

3.3

1.3

27

foi como eu disse, as vezes dividir as experiéncias, ndo ¢ Uma
mac fez assim...

4.3

4.3

28

A minha avalia¢do demorou para ai uns trés meses...

4.4

4.4

29

Claro que se sabemos que alguém vem l4 naquela semana,
noés estamos mais confiantes porque alguém esta a lutar para
que a nossa qualidade de vida melhore, ndo s6 a dos nossos
filhos, ¢ a nossa vida também e, sabendo que alguém esta a
puxar pelos nossos filhos, esta a proporcionar melhor
qualidade de vida a nos.

30

pequenas dicas que a mediadora de caso nos ia dando e que
noés iamos fazendo.

3.3

3.3

31

A mim foi em termos financeiros: a mediadora de caso deu-
me, sabendo que se a minha filha viesse a ser diagnosticada
como autista, que ha apoios financeiros para os autistas. (...)
eu nem fazia ideia que havia, foi a mediadora de caso que me
disse.

3.1

3.1

32

O desenvolvimento dele foi muito importante.

1.6

1.6

33

Nao, eu gostava até... nem conhego alguém que tenha um
filho autista...

4.3

4.3

34

mas depois demora muito o processo.

4.4

4.4

35

A mim disseram-me que, para ter terapia da fala, tinha de
pedir a médica de familia. ..

3.2

3.2

36

a nossa parte psicolbgica vai melhorando também,

37

Porque ele diz mesmo as palavras (...) Por exemplo, cle nao
dizia Rita, ndo dizia Paulo, nao dizia Manel, ¢ agora ja diz
isso tudo. A minha irm3 até dizia assim “vou fazer uma festa
quando cle disser o meu nome”, ¢ ele agora ja diz “tia Rita”.

1.5

1.5

38

As terapeutas falam com o meu marido, e dizem “faga assim,
faca assado”

3.3

3.3

39

Que ela desenvolveu muito, sim.

1.6

1.6

9]

40

para mim era bom ouvir mies e pais a dizer “olhe, nos
tentdmos 1isto, tentdmos aqui”, ndo ¢é? Ouvir outras
experiéncias.

4.3

4.3

41

Nao, chamaram-me e disseram-me. Reunimos, do menino
nao acharam nada de especial, foi assim que me disseram:
“nao achamos nada de especial, ¢ um menino de birra, ¢é, e
vamos trabalhar essa questdo”, e eu disse “se ¢ para trabalhar,
comecem”, fol assim; assinel o que tinha a assinar e comegou
uma vez por meés. Agora, se me pedissem a minha opinido, eu
se calhar, na altura, estaria mais virada para vé-lo a falar
bem...

4.5

4.5
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42

E depois ha a questdo de juntar os pais... porque ¢ uma
ajuda... muito grande.

4.3

4.5

43

S6 acho ¢ que cada passo demorou muito tempo, até chegar
as consultas, ao dia quando houve aquela reunido para verem
o que ¢ que fazia falta, demorou muito tempo, depois até
comegarem a ir ajudar a escolinha também foram dois meses;
agora estou a espera da terapeuta da fala, dizem-me que s6
para setembro se correr bem... acho que s6 isso ¢ que...
demora muito tempo

4.4

4.4

44

Sim, a nivel pessoal; conversamos duas vezes, e senti-me com
mais energia para enfrentar mais um bocadinho até nao
aguentar, porque acho que isto sdo mesmo etapas que temos
de levar. Agora, hoje surge este problema, amanha surge
outro, digo eu, ndo sel... ou nao [risos].

3.3

45

No Gabriel também se nota no interagir com as pessoas (...)
€ mesmo as criangas... passavam-lhe completamente ao lado,
ele passava e... agora é engragado porque ndés vamos a
qualquer lado e aparece sempre um amiguinho “olha o
Gabriel!”, eles fazem-lhe uma festa e ele ri; ndo faz aquela
festa que os outros fazem mas ja ri, enquanto que antes...

1.2

1.2

46

Claro, claro. Porque comegou tudo com a mediadora de caso.
Fomos a AMA também mas, a mediadora de caso ao ir ld a
casa, ¢ a minha sogra acompanhando, eles foram logo
aprendendo como ¢ que se fazia e isso ¢ muito importante,
eles foram logo vendo...

3.3

3.3

47

Pronto, com a ajuda da ELI ¢ claro, temos apoio, sentimo-
nos mais descansadas sabendo que alguém extra nos esta a
ajudar

48

Era mais a questdo do desenho, ¢ agora pega nos papeis para
fazer desenhos facilmente.

1.1

1.4

49

O meu... se as birras eram diarias, passou a ser semanalmente

1.3

1.3

50

Foi as dicas que elas foram dando para nés ajudarmos no
desenvolvimento.

3.3

3.3
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