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Percegdes, Vivéncias e Avaliacdo das experiéncias de Intervecdo Precoce na
Infancia por familias brasileiras residentes em Portugal

Resumo

Os programas de Intervengdo Precoce na Infancia (IPI) tém em comum a prestacdo de
assisténcia preventiva, tdo atempada quanto possivel, as criangas com necessidades
educativas especiais (NEE) e suas familias. Para que esta intervencao seja bem-sucedida
é condigdo necessaria, ainda que nao suficiente, que o sistema de IPI seja conhecido de

todos e de facil acesso aqueles de dele necessitam.

As familias imigrantes com criangas com NEE enfrentam um duplo desafio uma vez
que, para além de precisarem de dar resposta as necessidades de uma crianca especial,

séo “forgadas” a inserir-se num sistema que ndo dominam.

Este estudo pretende contribuir para o conhecimento das expectativas, vivéncias e
avaliacdo da IPI por parte de familias brasileiras com criangas com necessidades
educativas especiais, residentes em Portugal. Adota uma abordagem qualitativa,
recorrendo a analise de conteudo de testemunhos de familias com as referidas

caracteristicas, partilhados num grupo restrito de Facebook.

Conclui-se que estas familias possuem expectativas idealizadas, dificilmente
concretizaveis que geram grande angustia. TéEm muito dificuldade em aceder ao sistema
de IPI e até em o compreender. Move-as a vontade de oferecerem aos seus filhos os
cuidados que melhor asseguram o seu desenvolvimento, demonstrando uma atitude
colaborativa com o servico de IPIl. A avaliacdo que fazem do sistema é ambivalente,

dependente em larga medida da equipa de IPI que as acolhe.

E importante ter em conta os resultados desta pesquisa na definicdo de préticas mais
inclusivas de IPI, de modo que o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia

(SNIPI) seja, efetivamente, equitativo e universal.

Palavras-chave: Intervencdo Precoce na Infancia, Familias Imigrantes, Criangas com
NEE.
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Perceptions, experiences and evaluation of the experiences of Early Intervention
in Childhood of Brazilian Families residing in Portugal

Abstract

The aim of Early Childhood Intervention (ECI) programs is to offer preventive support
to children with special educational needs (SEN) and their families at the earliest
possible opportunity. For this intervention to be successful, one of the prerequisites is
that people are aware of the existence of the ECI system and also that those who need it

can access it easily.

Immigrant families who have children with SEN are faced with a double challenge as,
in addition to meeting the needs of a special child, they are obliged to enter a system

with which they are unfamiliar.

This study aims to examine the expectations, experiences, and evaluation of ECI by
Brazilian families residing in Portugal who have children with special educational
needs. It adopts a qualitative approach based on an analysis of testimonies from such

families shared in a restricted Facebook group.

It concludes that these families have idealized expectations which are difficult to fulfil,
and which lead to a great deal of anxiety. They find it extremely difficult to access and
even understand the ECI system. They wish to provide their children with the best care
to assist their development and demonstrate a willingness to cooperate with the ECI
service. Their assessment of the system is mixed, and largely depends on the ECI team

to which they are assigned.

The results of this research should be considered when defining more inclusive ECI
practices so that the Portuguese Early Childhood Intervention System (Sistema
Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia, SNIPI) can provide fairer and more

equitable provision.

Keywords: Early Childhood Intervention; Immigrant families; Special Education Needs
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APS - Aten¢do Priméria a Saude
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PIAF — Plano Individual de Apoio a Familia

PIIP — Projeto Integrado de Intervencdo Precoce
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SNC - Sistema Nervoso Central
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TBDH - Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano

TEA Transtorno do Espetro do Autismo

UNESCO - Organizacao das Nacdes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura

UPI - Unidade de Primeira Infancia



Introducéo

Em Portugal, o Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia (SNIPI) surgiu
com o objetivo de uniformizar e potencializar as melhores praticas de intervencédo junto
de criancas com Necessidades Especiais (NE)*, disponibilizar recursos e promover, de
forma equitativa, 0 acesso a estes recursos. Em JU(ltima instancia, o SNIPI
procurou/procura criar oportunidades de incluséo e participagdo social das criangas com
NE.

As familias brasileiras com criancas que tém este tipo de necessidades, ao imigrarem
para Portugal, trazem na bagagem percecOes e experiéncias adquiridas no Brasil e
inimeras questdes sobre o modo de funcionamento e a qualidade da Intervencdo
Precoce na Infancia (IP1) em Portugal. A sua grande preocupacao € que as criangas com
NE usufruam, tdo precocemente quanto possivel, dos melhores cuidados educativos e de

saude, sejam eles publicos ou privados.

Esta pesquisa pretende compreender (i) as expectativas que as familias imigrantes
brasileiras com criancas com NE tém sobre o SNIPI; (ii) as vivéncias da intervencao

precoce de que sdo participantes e, finalmente, (iii) a avaliacdo que fazem do SNIPI.

Para atingir estes objetivos, partiu-se dos testemunhos de familias brasileiras com
criancas com NE que recorrem a um grupo fechado de Facebook. Neste grupo partilham
inquietacOes, duvidas e experiéncias sobre a sua integracdo no SNIPI. Este estudo adota
uma abordagem qualitativa, procedendo a analise de conteddo dos testemunhos datados
de 1 de janeiro de 2018 a 31 de agosto de 2021. Foi solicitado aos autores dos
testemunhos autorizacdo para a sua utilizacdo no ambito desta pesquisa, tendo sido
obtido o seu consentimento informado por escrito. Por motivos de preservacdo da sua

identidade, os nomes mencionados neste trabalho sdo ficticios.

Compreender as dificuldades com que se deparam os imigrantes, mais concretamente,
as familias brasileiras com filhos com NE, quando procuram integrar-se no SNIPI,
permite contribuir para a avaliacdo da cobertura e capacidade de resposta do sistema e,

consequentemente, para a adocao das melhores praticas de IPI.

! Necessidades Especiais — este termo engloba as criangas com Necessidades Educativas Especiais e as
criangas em risco de desenvolvimento

1



Este estudo encontra-se estruturado em 4 capitulos, apos esta introducéo. O primeiro
capitulo enquadra a IP1 em termos histdricos e teoricos, desde os primeiros programas
nos Estados Unidos até a Declaragdo de Salamanca, que convocou 0S governos “a
investirem um maior esforco na identificagdo (das criangas com necessidades especiais)
e nas estratégias de intervencdo precoce, assim como nos aspetos vocacionais da
educacédo inclusiva” (Declaracdo de Salamanca, 1994). O segundo capitulo é de teor
contextual, abordando o desenvolvimento histérico da IPl em Portugal e no Brasil. No
terceiro capitulo apontam-se 0s objetivos desta pesquisa e a estratégia metodologica
adotada. No quarto capitulo apresentam-se e discutem-se o0s resultados da analise de
contetdo de testemunhos das familias brasileiras com criangas com NE, residentes em
Portugal. Esta dissertagdo termina com uma concluséo onde se destacam os principais
resultados, se apontam as limitacbes do estudo e também os seus contributos para a
melhoria do SNIPI.



Capitulo 1: A evolucédo da Intervencdo Precoce na Infancia e teorias subjacentes

A chegada de um bebé que apresenta algum tipo de necessidade especial torna-se,
frequentemente, um evento traumatico e desestruturante, que interrompe o equilibrio
familiar e produz experiéncias que transformam a vida da familia (Meyer, 1995). Apoés
0 diagnéstico de uma sindrome ou etiologia que representa um atraso no
desenvolvimento da crianca, pais e maes enfrentam, em algum momento, periodos
dificeis, especialmente relacionados com a interacdo com seus bebés (Brito & Dessen,
1999). Para alguns pais e mdes é um desafio que superam, evidenciando tracos da
personalidade que eles préprios desconheciam. Para outros, é causa de estresse,
desorienta 0s seus objetivos de vida e afeta os seus padrdes de trabalho. Nestes
momentos mais criticos, a IPl procura proporcionar 0 necessario apoio e assisténcia a
familia. Assim a IPI pode definir-se como um conjunto de medidas de apoio da area
social, da educagédo e da saude, para criancas de 0 a 6 anos e suas familias, que séo

disponibilizadas para:

e Melhorar as oportunidades de aprendizagem da crianca;
e Fortalecer as competéncias dos cuidadores;

e Promover os recursos das familias (SNIPI, 2021).

A IPI tem o objetivo de ajudar as criancas no seu desenvolvimento, intervindo tao
precocemente quanto possivel. A IPI valoriza, atualmente, uma abordagem centrada na
familia por considerar que esta € a que melhor responde as necessidades da crianca e

dos que Ihe sdo préximos.

Dunst (2000), um dos grandes pensadores/mentores da IP1 na atualidade define-a como
“a prestacao de apoio as familias de criancas de idades baixas por membros das redes de
apoio formal e informal, as quais tém impacto direto e indireto sobre os pais, a familia e
o funcionamento da crianca”. Para ele a IPl acontece através das experiéncias e
oportunidades proporcionadas pelos pais e/ou cuidadores as criancas com dificuldades,
com o objetivo de promover a aquisicdo pela crianca de competéncias comportamentais
para estabelecer e desenvolver a interacdo com pessoas e objetos (Dunst, Trivette &
Hamby, 2007). Sublinhou que os melhores programas de IPI sdo aqueles que nédo se
limitam & intervengdo numa Unica area, por exemplo, na &rea motora da crianca

intervencionada, mas que tém em conta as constantes mudan(;as gue ocorrem nas

3



familias, encaradas de forma abrangente e respeitando as particularidades de cada um

dos seus membros (Dunst, 2000).

No entanto, a IPlI ndo teve sempre este enfoque como se vera a seguir, em que se
procura explicitar a evolucdo da IPI e as teorias subjacentes as configuracdes que

assumiu ao longo do tempo, até a atualidade.

1.1 Os primeiros programas de Intervengdo Precoce na Inféncia baseados na
teoria interacionista de Piaget e Sociointeracionista de Vygotsky

Os primeiros programas de IPl datam da década de 1960. Baseados nas teorias
Interacionista Piagetiana e Sociointeracionista de Vygotsky, ja conferiam um papel
preponderante ao contexto em que a crianca se desenvolve. Estudos sobre os “periodos
sensiveis do desenvolvimento” (Hunt, 1961; Tegethof, 2007) que remetem para 0 que
hoje se entende por neuro plasticidade dos primeiros anos de vida, contribuiram para a
divulgacdo de trabalhos como o de Piaget, McGrow e Bruner, no que se refere a
importancia do carater precoce das intervencdes. Estes programas que surgiram nos
Estados Unidos eram chamados de programas de Educacdo Compensatoria e
destinavam-se a criangas em desvantagem socioecondmica. Baseavam-se no
pressuposto de que os problemas de desenvolvimento eram decorrentes de reduzida
estimulacdo das criancas. Visavam facilitar o acesso destas criangas desfavorecidas a
cultura escolar e proporcionar-lhes um nivel de vida proximo do nivel da classe média
americana. Destes programas destaca-se aquele que, dirigido as criancas em risco,
obteve o maior financiamento do governo federal dos Estados Unidos, o programa Head
Start. Estabelecido em 1965, este programa visava a melhoria do aprendizado e o
desenvolvimento infantil, a partir da acdo de servicos educacionais, sociais, nutricionais
e de salde para criancas de 3 a 5 anos de idade e suas familias carenciadas. De inicio,
foi implementado em cerca de 2.500 comunidades americanas e, na década de 70,
ampliado para o resto do pais. Esta ampliacdo ocorreu em resultado das mudancas
sociais e politicas que atribuiram maior importancia ao cuidado e desenvolvimento das
criancas em condicdo de vulnerabilidade, e também aos direitos das pessoas com
necessidades especiais e suas familias (Pimentel, 2005). No ano de 1969, paralelamente

ao programa Head Start, surge um outro programa designado Portage para pais,



considerado hoje um dos programas pioneiros da IPI, por conter uma mudanca de
paradigma e, principalmente, por afastar a ideia de que as criangas com dificuldades
devem ser subjugadas a programas especiais de educacdo e intervencGes medicas. A
pratica do programa Portage focava-se na educacgdo de criancas com NEE em idade pré-
escolar, no apoio domiciliario e no envolvimento ativo e direto da familia na

aprendizagem das criancas (Aleixo, 2014).

Em 2015, o programa Head Start contava com 940 mil criangas matriculadas,
aproximadamente. Ainda hoje é um programa em plena atividade. Conta com uma
iniciativa parceira menor, mas em expansao designada Early Head Start que oferece
servicos a criangas com menos de 3 anos e mulheres gravidas. A duracdo prolongada do
programa Head Start tornou possivel a realizacdo de varios estudos, em diversas
épocas, e apontou, nomeadamente, para o facto de ter elevado o nimero de formandos
no ensino médio, as taxas de frequéncia dos alunos brancos no ensino superior e a

reducdo do nimero de acusacdes criminais ou condenacdes de afro-americanos.

Até aos anos 1970, noutras partes do mundo, as criancas de 0 a 6 anos eram acolhidas
em creches e pré-escolas, com programas de caracter educacional marcados pelo
assistencialismo. Aquelas que possuiam necessidades educativas especiais eram

segregadas, frequentando instituicdes especificas.

A partir da década de 1980, a Educacdo Compensatoria é revigorada com uma nova
denominacdo — Politicas de Educacdo Prioritaria (PEP), primeiro em Franca e, mais
tarde, em paises como Portugal e Inglaterra. As escolas sdo refor¢adas com recursos
materiais e humanos, ganham autonomia para definir os projetos educativos que querem
implementar e sdo incentivadas a desenvolverem uma melhor relacdo com as familias,
esperando-se que funcionem como “catalisadoras” da mudanga que se deseja operar nas
comunidades. Substitui-se o objetivo “compensatorio” pelo objetivo “potenciador”, uma
vez que se visa fornecer recursos para aumentar o potencial de cada crianga: “Diversos
paises europeus puseram em execucdo politicas educativas destinadas a certas
categorias da populacdo com o proposito de reduzir as desigualdades de escolarizacéo e
dificuldades escolares de que eram vitimas, por meio de um tratamento preferencial que
consiste em dar mais (ou melhor, de outra maneira) aos que possuem menos.” (Rochex,

2011).



1.2 A declaragdo de Salamanca e a importancia do contexto familiar na
Intervencgédo Precoce na Inféncia

Em 1988, acontece em Roterddo uma importante conferéncia onde € criado um grupo de
trabalho formado por especialistas e representantes de associacdes de pais de varios
paises da Comunidade Europeia, a European Association on Early Childhood
Intervention. Norteou este grupo de trabalho o objetivo de criar legislagdo comum para
assegurar um atendimento mais eficiente a todas as criangas com dificuldades, nos
paises envolvidos no desenvolvimento e qualificacdo do trabalho de IPI (Moor et
al.,1993).

Mais tarde, em 1994, tem lugar a “Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas
Especiais, Acesso e Qualidade”, em Espanha, apoiada pela UNESCO. Desta
conferéncia surge a Declaracdo de Salamanca que tem por objetivo instituir diretrizes
bésicas para a formulacdo de politicas e sistemas educacionais concatenados com o
movimento de inclusdo social que defende o compromisso da Educacdo para Todos.

Este movimento impulsionou, mais ainda, o trabalho de IPI.

O resultado destes trabalhos conjuntos foi explicitado num relatério da European
Agency for Development in Special Needs que é uma organizacdo constituida por
elementos dos Ministérios de Educacdo de diferentes paises da Europa. Denominado
“Interven¢do Precoce na Infiancia — Progressos e Desenvolvimentos 2005-2010”, o
referido relatorio reconheceu os esforcos empreendidos e as mudangas positivas
observadas nos paises europeus, no que concerne a cinco elementos-chave objetivados:
disponibilidade, proximidade, viabilidade financeira, interdisciplinaridade e diversidade
de servicos e coordenacdo. Estes elementos-chave garantiriam que se alcancgasse o
objetivo principal: “o direito de cada crianga e da sua familia a receber o apoio de que
necessitam, de acordo com trés prioridades:

- Abranger toda a populacdo que necessita de IPI;

- Assegurar 0s recursos com iguais padrdes de qualidade;

- Respeitar os direitos e necessidades das criangas e suas familias.” (Meijers, 2010).

No que diz respeito a terceira prioridade mencionada, a Declaragdo de Salamanca

(1994) e muito explicita, ao afirmar: “Pais constituem parceiros privilegiados no que



concerne as necessidades especiais de suas criangas, e desta maneira eles deveriam, o
maximo possivel, ter chance de poder escolher o tipo de provisdo educacional que eles

desejam para suas criancas”.

As politicas de apoio a familia surgem junto com a desinstitucionalizagdo das criangas,
as criticas a0 modelo médico que determinava os tratamentos e o descontentamento dos
pais acerca da sua reduzida participacdo nas decisdes da intervengdo com os seus filhos.
Nesta nova fase da IP1 em que os pais s@o envolvidos, o foco de intervencdo continua,
no entanto, a centrar-se exclusivamente na crianga, mas comeca a ser permitida uma
continuidade do trabalho desenvolvido pelos profissionais em contexto familiar. Esta
pratica abarca as experiéncias e oportunidades diarias, mediadas pelos pais e outros
prestadores de cuidados principais, no ambito de atividades significativas que ocorrem
nos ambientes naturais da crianca, proporcionando-lhe a aquisicdo de competéncias
ajustadas as suas interagdes com as “pessoas de referéncia” (Dunst, Rabb, Trivette, &
Swanson, 2012).

1.3 A influéncia das teorias do desenvolvimento humano na Intervencéo
Precoce na Infancia

Ha concordancia na literatura cientifica de que o atraso no desenvolvimento, sendo
detetado precocemente, e intervencionado o mais rapidamente possivel, concorre para a
reducdo dos riscos no processo de desenvolvimento da crianca. A intervencdo deve
ocorrer nos dois primeiros anos de vida quando a crianca responde mais depressa ao
ambiente e as terapias (Carniel et al., 2017; Halpern et al., 2000; Ribeiro et al., 2014). O
desenvolvimento e maturacdo cerebral da crianca tem um ritmo muito célere nos
primeiros anos de vida e a plasticidade cerebral é seguramente maior nesta do que no
adulto. O Sistema Nervoso Central (SNC) € umsistema dinamico e capaz de
reorganizacdo. Ndo se desenvolve no vacuo, mas em intima relacdo com as experiéncias
do meio ambiente. A maturacdo do SNC inicia-se no periodo embrionario e continua ao
longo da vida. Portanto, sofre influéncias dos fatores genéticos, do microambiente fetal
e, também, do ambiente externo, assumindo este dltimo grande relevancia. A
recuperacao da funcé@o neural parece ser tanto mais eficaz, quanto mais esta acontecer

num ambiente rico e motivador (Haase & Lacerda, 2004). A partir destes
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conhecimentos, as teorias contemporaneas do desenvolvimento humano passaram a

considerar e a investigar os contextos onde a crianga cresce e com 0s quais interage.

A European Agency for Development in Special Needs Education (1997) destaca 3

grandes correntes tedricas no ambito do desenvolvimento humano:

a) A Teoria da Vinculacdo que destaca o papel da familia e dos prestadores de

cuidados no desenvolvimento da crianga (Ainsworth & Bowlby, 1991).

b) A Teoria da Aprendizagem Social (Bandura, 1977), a Teoria do Desenvolvimento
Social (Vygotsky, 1991) e a Teoria do Modelo Transacional de Comunicacdo (Sameroff
and Chandler, 1975, Sameroff and Fiese, 2000) que p6em a tonica no impacto das

interacdes sociais;

c) A Teoria da Ecologia Humana (Bronfenbrenner, 1979) que destaca a influéncia das

interacBes com os outros e com 0 ambiente no desenvolvimento humano.

Este trabalho apoia-se nesta ultima corrente tedrica que é considerada, na atualidade,

basilar para a IPI.

Na década de 70, no seu livro “A ecologia do desenvolvimento humano” (1977),
Bronfenbrenner argumenta que o estudo do contexto/ambiente em que o
desenvolvimento acontece é de suma importancia para o entendimento da forma como
ocorre este processo de desenvolvimento. Para ele “o desenvolvimento humano consiste
na acomodacdo progressiva e bidirecional entre o ser humano ativo e as caracteristicas
dos contextos em que este age, pensa e¢ sente”. A abordagem ecoldgica do
desenvolvimento privilegiava os aspetos saudaveis do desenvolvimento humano que é
definido por Bronfenbrenner como "o conjunto de processos atraves dos quais as
particularidades da pessoa e do ambiente interagem para produzir constancia e mudanca

nas caracteristicas da pessoa no curso de sua vida" (Bronfenbrenner, 1996).

Em 1998, Bronfenbrenner reformula e complementa a sua primeira abordagem do
desenvolvimento humano. A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano
(TBDH) de Bronfenbrenner surge da insatisfacdo do autor em relacdo as abordagens
vigentes e as ideias reinantes na Psicologia de sua época. Para ele, o enfoque estava
excessivamente centrado nos contextos do desenvolvimento, deixando a pessoa para
segundo plano. PropBe entdo um novo modelo a que da o nome de Bioecoldgico, que

atribui importancia as caracteristicas biopsicolégicas da pessoa em desenvolvimento.
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Neste modelo também é proposto um novo constructo tedrico, denominado “Processo
Proximal” que é descrito enquanto “formas particulares de interagdo entre organismo e
ambiente, que operam ao longo do tempo e compreendem 0s primeiros mecanismos que
produzem o desenvolvimento humano” (Bronfenbrenner; Morris, 1998). Os processos
proximais séo considerados os motores do desenvolvimento, diferindo de acordo com as
caracteristicas individuais e as caracteristicas do contexto, tanto espacial quanto

temporal (Bronfenbrenner, 2011).

O processo proximal é subtendido como um processo de reciprocidade que sO terad
efeitos no desenvolvimento se ocorrer de forma regular, durante um periodo
consideravel de tempo, somado as caracteristicas inatas da pessoa em desenvolvimento
e ao contexto imediato no qual ela vive com seus pais, cuidadores, pessoas mais velhas,
irmaos e mesmo outros, como professores e parentes com as quais tenha relagcdes
importantes e frequentes. Esta dindmica foi chamada por Bronfenbrenner como o
Modelo  P-P-C-T  de  Desenvolvimento  (Processo-Pessoa-Contexto-Tempo)
(Bronfenbrenner, 1999).

No ambito deste modelo P-P-C-T, o processo é considerado o principal mecanismo do
desenvolvimento e esta relacionado com as interagcdes face-to-face que acontecem de
maneira gradativa, em termos de complexidade, entre o sujeito e as pessoas, objetos e
simbolos presentes no seu ambiente imediato (Bronfenbrenner y Morris, 2006).
Bronfenbrenner apresenta como exemplos de engrenagens do desenvolvimento, a
brincadeira individual ou em grupo de uma crianca pequena, as atividades entre
criancas, a aprendizagem de novas habilidades, como ler, escrever, etc. E através do
engajamento nestas tarefas e interacfes que o individuo adquire a capacidade de dar

sentido ao seu mundo e, a partir dai, de o transformar (Bronfenbrenner, 2005).

O modelo P-P-C-T reconhece também a relevancia dos fatores genéticos e bioldgicos no
desenvolvimento humano, atribuindo importancia as caracteristicas pessoais
apresentadas nas situacdes sociais. Bronfenbrenner dividiu as caracteristicas da pessoa
em trés tipos: Demandas, Recursos e Disposi¢bes/Forca. As Demandas sdo as
disposicbes que agem como estimulo imediato em direcdo a outra pessoa, traduzido em
curiosidade e capacidade de resposta de interacdo ou ndo, se rompidos pela distracéo,
apatia, inseguranga. Os Recursos sdo habilidades e experiéncias relacionadas com
capacidades cognitivas e emocionais e, diferentemente dos processos de demanda, ndo

sdo percebidos imediatamente. Aqui também sdo considerados 0s recursos sociais e
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materiais promotores de processos proximais, tais como acesso a alimentacdo adequada,
habitacéo, cuidado parental e oportunidades educacionais. Existem recursos que podem
ser considerados ‘“elementos perturbadores” como, por exemplo, as deficiéncias
genéticas, as lesbes cerebrais, as deficiéncias graves, etc. (Bronfenbrenner y Morris,
2006). As Disposigcdes/Forca sdo aquelas relacionadas com as diferencas de
temperamento, motivacdo e persisténcia, que envolvem a capacidade de engajar-se e
persistir em atividades complexas. Duas criangas podem ter 0S mesmos recursos e
trajetorias diferentes, dependendo do tipo de motivacdo que recebem. Se uma das
criancas for estimulada a ter sucesso e persistir nas tarefas, provavelmente terd mais
engajamento do que a outra que, apesar dos mesmos recursos, ndo tem a mesma

disposicéo, forca e persisténcia (Bronfenbrenner y Morris, 2006).

O terceiro elemento do modelo P-P-C-T diz respeito ao contexto, definido como evento
ou condicdo externa ao organismo que pode influenciar, ou ser influenciado, pela pessoa
em desenvolvimento. O contexto, tambem designado de ambiente ecoldgico, €
concebido pelo autor como um conjunto de sistemas concéntricos, a semelhanca das
matrioskas (bonecas russas) que se encaixam umas nas outras, da maior para a menor. O
autor subdivide o contexto em quatro sistemas: Microssistema, Mesossistema,
Exossistema e Macrossistema. Da forma como se articulam, estes quatro sistemas
auxiliam na descricdo e analise dos contextos de vida, proximais ou distais, do

desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1996).

Os Microssistemas sdo ambientes onde os papéis, as atividades e as interacGes face-a-
face tém lugar. Os microssistemas sd0 estruturas-contexto primarias de
desenvolvimento, onde o individuo observa e se engaja em atividades conjuntas, cada
vez mais complexas, com o auxilio direto de pessoas com quem ele tem uma relacdo
afetiva positiva e que possuem conhecimentos e competéncias que ele ainda ndo possui
(Bronfenbrenner y Morris, 2006). A escola e a familia sdo exemplos de microssistemas,
onde o individuo interage diretamente com seu interlocutor, sendo a influéncia
bidirecional. A crianca afeta a vida dos pais e vice-versa, e as atitudes e sentimentos dos

pais afetam a crianca (Papalia, Olds, y Feldman, 2006).

Da vinculacdo de dois microssistemas surge o que Bronfenbrenner chamou de
mesossistema que é o elo entre a familia e a escola, a familia e os amigos da crianga. O
mesossistema é tudo o que promove o desenvolvimento sadio da crianca, para além do

ambiente familiar restrito. Por outras palavras, o mesossistema é constituido pelas
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interacdes externas da familia. E possivel que, a partir da observagio do mesossistema,
onde o individuo esta inserido, ocorra um desempenho satisfatério que ndo acontece
num microssistema. Uma crianca pode ser desinibida em casa e ter um comportamento

arredio no ambiente escolar, por exemplo (Papalia et al. 2006).

O exossistema consiste no elo entre dois ou mais ambientes onde ndo ha a presenca da
crianca, mas que a afeta indiretamente. O ambiente de trabalho dos pais, por exemplo, €
um exossistema que pode facilitar ou dificultar a disponibilidade dos pais para um

cuidado de qualidade ao seu filho (Bronfenbrenner, 2005).

O macrossistema € um sistema ampliado que reine todos 0s outros sistemas (micro,
meso e exossistema) e integra as culturas, crencas, valores e costumes dominantes na

sociedade, juntamente com os sistemas sociais, politicos e econdmicos.

O ultimo elemento do modelo P-P-C-T diz respeito ao tempo, que Bronfenbrenner
denomina cronossistema. Adiciona-o aos demais sistemas (Microssistema,
Mesossistema, Exossistema e Macrossistema), o que Ihe permite apreender as alteracoes
do ambiente, o grau de estabilidade ou mudanca na vida dos individuos perante eventos
e transicdes que ocorrem ao longo da sua existéncia e que produzem condicfes que
afetam o desenvolvimento da pessoa. A forma distinta como o individuo percebe o
microssistema familiar, quando crianga ou adolescente, demonstra a existéncia de um

cronossistema.

1.4 — Modelos atuais de Intervencao Precoce na Infancia

O modelo Bioecologico, com todas as dimensdes referidas anteriormente, serviu de
alicerce ao desenvolvimento de um modelo ecoldgico e sistémico de IPI, o qual
privilegi o apoio social a familia. Desenvolvido inicialmente nos Estados Unidos por
Dunst et al. (1988) veio mais tarde a ser designado de Modelo da Terceira Geracao
Baseado na Evidéncia. Este Gltimo modelo baseia-se no apoio e orientacdo dos pais, no
sentido de fortalecer as competéncias e 0s conhecimentos que estes ja possuem e ajuda-
los na aquisicdo de novas aptiddes para educar e favorecer oportunidades de
aprendizagem da crianga. Esta intervencao inclui os recursos intrafamiliares, os recursos

formais e os recursos informais da comunidade onde a familia vive. Dai a importancia
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de a aprendizagem da crianga ocorrer em contextos naturais, como preconizado no
modelo de apoio de Dunst e seus colaboradores (Serrano, Pereira e Carvalho, 2003). As
mudancas de paradigma referentes as politicas e programas de IPI nos Estados Unidos
da Ameérica assentam essencialmente na conceptualizacdo e trabalho de investigacdo
conduzido por Dunst e colaboradores, na década de 80 e 90. A legislacdo Americana de
IP1 surge em 1986 - PL-99-457. Esta abordagem sistémica de IPI defende que, em vez
de estar centrada na crianga e nas suas dificuldades, a IPI passasse a estar centrada na
familia e contasse com apoio governamental. Esta nova abordagem de IPI incluiu quatro

componentes conceituais:

e Enquadramento sistémico social da familia;
e A familia enquanto unidade de interveng&o;
e Emponderamento da familia na intervencdo com a crianga;

e Promocao/melhoria das capacidades da familia.

Dunst (2000) diz que: (i) as familias sdo competentes; (ii) se essas competéncias nao
existem tal se deve ao sistema em que estdo inseridas, que ndo proporciona
oportunidades para que isso aconteca; e, por fim, (iii) as familias devem sentir que as
suas acOes vao proporcionar mudangas, 0 que concorrerd para que seus membros se

sintam capazes de controlar e determinar o rumo de suas vidas.

Ao modelo de Dunst, McWilliam (2003) acrescenta alguns elementos. Com efeito, no
seu modelo de Intervencdo Precoce em Contextos Naturais (IPeCN) propde gue toda a
intervencdo com a crianga ocorra entre as visitas dos especialistas (dentro do seu
contexto natural). Afirma que as criangas ndo aprendem em intervenc@es intensivas,
num determinado momento; aprendem ao longo do tempo, de modo continuo, no
contexto de relacbes de afeto com os seus principais prestadores de cuidados. Quem
possibilita a crianca oportunidades de desenvolvimento e aprendizagem no periodo
entre as visitas do especialista da Equipa Local de Intervencdo (ELI) € o principal
prestador de cuidados que precisa de ser envolvido na avaliacdo das necessidades da
crianca e na planificacdo dessa intervencdo. Desta forma é provavel que o cuidador
inclua, naturalmente, os contetdos propostos pela equipa de intervencdo, pois 0s
recursos sao 0s existentes na rotina do cuidador e da crianca. Os materiais (brinquedos,
utensilios domesticos, objetos do cotidiano) necessarios a intervencdo existem no

espaco habitual da crianca. O técnico tem de ajustar a sua intervengdo a este espaco e
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incluir materiais adicionais, se necessario, sempre com a participacdo da familia numa
atitude co-construtiva de solugdes conjuntas pais/profissionais. Os contextos naturais
tornam cada momento do dia-a-dia da crian¢a uma oportunidade para a inclusdo e para
0 desenvolvimento de novas competéncias. Quando as criangas estdo envolvidas em
atividades e brincadeiras motivadoras, a aprendizagem ocorre com mais sucesso (Pacer
Center, 2010).

McWilliam sugere que, qualquer que seja a estrutura da familia, a qualidade e a
estabilidade das relagbes intrafamiliares sdo as variaveis mais relevantes para o

crescimento e desenvolvimento saudavel da crianga.
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Capitulo 2: Intervencéo Precoce na Infancia em Portugal e no Brasil

2.1 A Intervencéo Precoce na Infancia em Portugal

Em Portugal existem excelentes politicas sociais ancoradas num texto constitucional
que tem sido decisivo para sua concretizagdo e para a promogdo da igualdade de
oportunidades, mas, nem sempre foi assim. Nos anos 60, 0s programas vocacionados
para as criangas com NEE baseavam-se num modelo de “deficiéncia”. As criangas de 0
a 2 anos eram estimuladas através de atividades desenvolvidas pelos servicos de salde
do Instituto Maternal do Ministério da Saude e da Assisténcia. Nos anos 70, entram em
acdo os Centros de Paralisia Cerebral que integram técnicos de diferentes especialidades

que trabalham a estimulacdo de criancas com paralisia cerebral.

Ap6s o 25 de abril de 1974, surge o Projeto de Agueda com o desenvolvimento de um
modelo de intervencdo em criancas de diferentes idades, com necessidades especiais ou
em risco. Este projeto desenvolveu acGes que se aproximam do que hoje sdo chamadas
boas praticas em IPI. Para além do trabalho de cooperacédo entre os técnicos de diversas
valéncias, o projeto tinha uma base comunitaria e de integracdo das familias das

criancas.

Na década de 80, surgiram outras iniciativas importantes na area de IPI em Portugal,
nomeadamente a Direcdo de Servicos de Orientacéo e Intervencdo Psicologica (DSOIP)
a qual desenvolveu um programa de IP1 que envolvia visitas domiciliarias, ainda com

enfoque na crianca.

Até 1989 as Equipas de Orientacdo Domiciliaria da Direcdo de Estabelecimentos
Sociais Oficiais do Conselho de Recursos em Seguro Social de Lisboa acompanhavam
as criancas com NE. Neste mesmo ano é criado o Projeto Integrado de IPI de Coimbra
(P1IP). O PIIP é considerado o percussor do sistema de IP1 em Portugal, pelo seu carater
inovador, quer no que concerne a articulacdo entre os diferentes Ministérios (Educacéo,
Salde e Seguranca Social), quer no enfoque na familia, dando forma ao que é hoje o

SNIPI em Portugal (Carvalho, Almeida, Felgueiras, Leitdo, Boavida & Franco, 2016).
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Durante os anos 90, assiste-se ao desenvolvimento de projetos de IPI. Diversos fatores
contribuem para esta situagao: (i) a experiéncia pioneira do modelo do PIIP de Coimbra;
(i) a crescente consciencializacdo dos profissionais da necessidade de uma abordagem
sistémica no desenvolvimento do trabalho em IPI; (iii) varios incentivos financeiros.
Portugal assume-se como um dos paises europeus pioneiros na resposta publica
unificada que pretende a universalidade do acesso a vida social/educacional as criangas
com NE nos seus primeiros anos de vida. Visa realizar um trabalho holistico na area da
infancia, através do envolvimento de trés Ministérios (Ministério do Trabalho e da
Solidariedade Social, Ministério da Salde e Ministério da Educagdo) integrados, com
trabalho centrado no apoio as familias com criancas dos 0 aos 6 anos, com alteracdes

fisicas ou funcionais ou em risco de atraso no desenvolvimento (Carvalho et al., 2016).

O primeiro documento desenvolvido pelos trés ministérios portugueses, publicado em
1999, ou seja, 0 Despacho-Conjunto n® 891/99, traz orientacGes sobre: i) redes de
suporte; ii) programa centrado na familia da crianca; iii) trabalho de equipa; iv)
implementacdo de um Plano Individual de Intervencdo com a designacdo de um
“responsavel de caso”. Apesar da sua importancia como primeiro documento regulador
de servicos de IPl em Portugal, este documento legislativo ndo possui forca de Lei e por
iISSO a sua cobertura geografica foi parcial em Portugal continental. O Despacho-
Conjunto apresenta critérios de elegibilidade para a IPI, inspirados no trabalho de

Benner (1992), baseados em quatro fontes de informacéo:

e O relato historico dos pais sobre o desenvolvimento do seu filho;

e A observacdo dos pais e da crianga, feita pelos profissionais da Equipa de
IPI;

e Aavaliacdo da crianca feita pelo servico de saude;

e Aavaliacdo formal do desenvolvimento infantil.

A partir do ano 2000 é implementado o “Programa Nascer Cidaddo”, que abrange todo
0 pais. A partir de 2007, os pais passam a poder inscrever os filhos na delegacdo do
Registo Civil existente nas Maternidades. O registo ¢ feito através de meios eletronicos
e possibilita, desde logo, a identificacdo e acompanhamento de situacdes de risco, quer
no ambito da salde, quer no ambito social. “Este servico visa a simplificacdo e

desburocratizagdo dos registos, facultando aos cidaddos meios simples para o
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cumprimento de formalidades essenciais a salvaguarda de direitos fundamentais de
quem acaba de nascer” (DRE, Portaria N° 965, 2009).

Em 2009, foi entdo criado e implementado o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce
na Infancia (Decreto-Lei n°® 281/09 de 8 de outubro de 2009). O SNIPI surgiu na
sequéncia dos “Principios da Convencdo das Nac¢des Unidas dos Direitos da Crianca” e
no ambito do “Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia ou

Incapacidade”, definido no mesmo ano.

O SNIPI sublinhou a importancia da interacdo entre as familias e as instituicbes de
salde, na identificacdo dos casos elegiveis para acompanhamento pelas Equipas Locais
de Intervencdo, a quem compete a elaboragé@o do PIIP da crianca. Este Plano Individual
é desenhado e aplicado pela familia e pelos profissionais envolvidos na IPI. Trata-se de
um plano desejavelmente flexivel, em que os objetivos podem ser alterados de acordo
com as preocupacdes, prioridades e recursos da familia intervencionada (McWillian,
Winton & Crais, 2003). A participacdo da familia no processo de desenvolvimento da
crianca contribui para que as praticas da intervencdo ocorram com mais Sucesso,
contribuindo para a salde emocional de todos os envolvidos. Esta estratégia de
envolvimento da familia encontra-se consubstanciada no Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6

de Outubro que define no SNIPI, os seguintes objetivos :

“a) Assegurar as criangas a protec¢do dos seus direitos e o desenvolvimento das suas

capacidades, atraves de accdes de IPI em todo o territério nacional,

b) Detectar e sinalizar todas as criancas com risco de alteracbes ou alteracdes nas

funces e estruturas do corpo ou risco grave de atraso de desenvolvimento;

c) Intervir, apos a deteccdo e sinalizacdo nos termos da alinea anterior, em funcdo das
necessidades do contexto familiar de cada crianca elegivel, de modo a prevenir ou

reduzir os riscos de atraso no desenvolvimento;

d) Apoiar as familias no acesso a servicos e recursos dos sistemas da seguranca social,

da salde e da educacéo;

e) Envolver a comunidade atraves da criacdo de mecanismos articulados de suporte
social” (DRE, 2009).
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O SNIPI aconselha as familias com preocupacfes sobre o desenvolvimento dos seus
filhos, a partilha-las com pessoas da sua confianga, mais especificamente, com 0s
pediatras que atendem as criancas, os medicos de familias ou os educadores de infancia.
As familias podem ‘“ainda procurar a equipa local de intervencdo (ELI) ou o
Agrupamento de Escolas de Referéncia para a IPI, mais perto de si.” (SNIPI, 2009).
Qualquer instituicdo (hospital, centro de salde, jardim de infancia, etc.) pode referenciar
as criancas a estas equipas. Também as familias o podem fazer, cabendo-lhes decidir

qual o local e timing do trabalho de intervencgéo.

O SNIPI define as seguintes fungdes da ELI:

e ldentificar as criancas e as familias elegiveis para o SNIPI;

e Assegurar o acompanhamento das criancas e familias potencialmente elegiveis e
que requeiram avaliacdo periddica devido a existéncia de fatores de risco ou
prognostico de provavel evolucdo negativa,

e Encaminhar as familias ndo elegiveis para IPI, mas carentes de apoio social;

e Elaborar e executar o PIIP em funcéo do diagndstico da situagéo;

e Dinamizar redes formais e informais de apoio social na area geogréafica
abrangida pela intervencdo, com o objetivo de identificar necessidades e
recursos existentes nas comunidades;

e Fazer intermediacdo entre as Comissdes de Protecdo de Criancas e Jovens em
Risco e os Nucleos de Apoio as Criangas e Jovens em Risco ou outras entidades
relacionadas com a protecdo da infancia;

e Assegurar processos de transicdo para outros programas, Servigos ou contextos
educativos para as criangas intervencionadas;

e Cooperar com os educadores das creches e jardins de infancia frequentadas pelas

criangas intervencionadas.

Além do servico publico de IPI, também algumas InstituicGes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS) asseguram intervencGes do mesmo teor. Destas IPSS
destaca-se a Associacdo Nacional de Intervencdo Precoce (ANIP) que tem como
objetivo principal contribuir para as boas praticas de IPI em Portugal “na sua vertente
assistencial, de formacdo, apoio social, investigacdo e divulgacdo de boas préticas na

intervengdo precoce, a nivel nacional.” (ANIP, 2018). A ANIP preconiza que o
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conhecimento sobre o0s aspetos preponderantes do apoio a familia seja periodicamente
revisto, de modo a permitir ajustar as condutas as necessidades, preocupacdes e

caracteristicas de cada familia, da prépria equipa de IPI e da comunidade.

A IPI1 deve ter carater preventivo a trés niveis: nivel primario que pretende evitar que as
dificuldades ocorram, nivel secundario que visa eliminar as dificuldades das criangas e
nivel terciario que tem por objetivo evitar o agravamento das dificuldades das criangas
com patologia ja identificada, de modo a proporcionar a estas e suas familias, a melhor
qualidade de vida possivel.

Para o sucesso de um programa de IPI é fundamental que a ELI:

e Defina operacionalmente e monitorize frequentemente os objetivos planeados;

e ldentifique os comportamentos que se pretende modificar ou reforcar na crianca
intervencionada, bem como a atividade a desenvolver em cada encontro do
responsavel pelo acompanhamento da crianga e da familia;

e Utilize procedimentos de analise das tarefas efetuadas;

e Avalie regularmente o desenvolvimento da crianca e utilize os registos de

progressao no planeamento futuro da intervencdo (CERCIFAF, 2021).

2.2 A Intervencédo Precoce na Infancia no Brasil

Na década de 50, surgiu no Brasil, o atendimento educacional oficial as criangas com
dificuldades, sendo assumido explicitamente pelo governo federal em todo o pais,
através de campanhas. A primeira campanha teve lugar em 1957, com o objetivo de
atender as demandas dos deficientes auditivos. Designada “Campanha para a Educagéo
do Surdo Brasileiro” (CENEC) promoveu medidas necessarias a assisténcia e educagédo
desta populacdo especifica, em todo o Brasil. Em 1958 ¢ criada a “Campanha Nacional
da Educac¢do e Reabilitagio do Deficiente da Visdo”. Dois anos mais tarde, é
estabelecida a “Campanha Nacional de Educacdo e Reabilitagdo de Deficientes
Mentais” (CADEME), com o objetivo de promover a “educacdo, treinamento,
reabilitacdo e assisténcia educacional das criancas retardadas e outros deficientes

mentais de qualquer idade e sexo” (Mazzotta, 1996).
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Na década de 70, a literatura mundial debate a inclusdo social dos portadores de
necessidades educativas especiais. Na mesma década, as politicas publicas reforcam a
institucionalizacdo da Educacgéo Especial. Sao extintas a CENEC e CADEME e criado
0 Centro Nacional de Educacdo Especial (CENESP) pelo Decreto-Lei D.O.U.
05/07/1973.

A IPI no Brasil surge, nas décadas de 60 a 80, como parte da Educacio Especial. E
assumida por instituicdes destinadas as criangcas com necessidades especiais como a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAEs), Sociedade Pestalozzi do

Brasil e Instituto para Cegos (Cunha, & Benevides, 2012).

Naquelas décadas, a IPI é designada de Estimulagdo Precoce (EP) e atende as criangas
de alto risco ou possuidoras de dificuldades auditivas, fisicas, mentais, visuais ou
maltiplas, na faixa etéria dos zero a trés anos de idade. A EP assenta em escalas de
desenvolvimento elaboradas por profissionais, tais como professores especializados,
psicologos, fonoaudiologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais que atuam de
forma sistematica e direta com a crianca. Esta atuacdo limita-se a “estimulacdo de um
determinado 6rgdo, membro ou funcdo deficitaria da crianca” (Coriat; Jerusalinsky,
1975).

Segundo Franco (2007), o termo “estimulagdo” € usado por o trabalho estar centrado
nas criancas dos zero aos 3 anos de idade, com o objetivo de “corrigir e remediar
falhas” nas areas de desenvolvimento motor e sensorial. Este autor sublinha a distingdo
entre EP e IPI, considerando que este Ultimo conceito € mais amplo, centrado na
familia, com acdes direcionadas ao contexto natural da familia, e abrange todo um

conjunto de intervencgdes necessarias até 0s 6 anos de idade de crianca.

O Brasil encara 0 monitoramento do desenvolvimento infantil de forma distinta da
Europa e dos Estados Unidos. O enfoque do modelo de IPI ainda dominante no pais é a
deficiéncia da crianca e os procedimentos terapéuticos a aplicar. Ao inves, noutros
paises, 0s movimentos de mudanca ocorreram em consonancia com a producdo de
conhecimento cientifico e o resultado de acdes de carater empirico. No Brasil ndo existe
ainda uma discussdo sistematica sobre os direitos das criangas com NEE e das suas

familias receberem intervencgdes de acordo com suas necessidades.

Marini, Lourenco e Della Barba (2018) procederam a uma revisdo sistemética da

literatura sobre IP1 no Brasil com o objetivo de identificarem os referenciais adotados
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na definicdo de IPlI e as suas praticas. Concluem que os estudos apresentam
incoeréncias: “as praticas descritas sdo incompativeis com os modelos tedricos nos
quais os mesmos se embasam; o0s termos s&o utilizados como se fossem
atuais/modernos para justificar uma pratica cristalizada como de reabilitacdo, em que o
deficit é colocado na pessoa, nas caracteristicas individuais da crianca; as praticas
descritas se baseiam em uma visdo multissetorial e compartimentada, sendo as familias
submetidas a treinamentos e orientagfes muitas vezes descontextualizadas e distantes de

suas necessidades”. (Marini, Lourenco, Della Barba, 2018).

Os modelos e as praticas de IPI sdo desenvolvidas no setor da salde, prevalecendo as
praticas voltadas para a estimulacdo de habilidades, através de abordagens clinicas,
estruturadas a partir de um modelo reabilitativo de cuidado centrado na crianga. Estas
caracteristicas, associadas a escassez de literatura sobre a tematica, apontam para a
necessidade de um esfor¢o nacional no sentido da atualizacéo profissional e adogéo de

praticas que se aproximem daquelas recomendadas e reconhecidas no resto do mundo.

De acordo com Della Barba (2018), aspetos importantes do trabalho de IPI, valorizados

noutros paises, séo relegados para segundo plano no Brasil:

e As acOes de IPI ndo tém abordagem interdisciplinar e integrada entre 0s
Servicos;

e Ha uma caréncia de contato entre a Academia, a Comunidade e os Profissionais
das equipes de IPI no compartilhamento de experiéncias;

e N&o ha adequacdo dos servicos as realidades das familias elegiveis para a
intervencdo, nem é dada formacdo as equipas de IPI;

e Na&o ha incorporacdo dos novos referenciais tedricos nos estudos e praticas sobre

a IPI no Brasil.

Voltando um pouco atras no tempo, é importante referir que a Constituicdo Federal de
1988 (CF/88) designou a educacdo infantil e a educacdo especial como direitos dos
individuos e partes integrantes do sistema de educacdo nacional. Deste modo, a
educacdo infantil passou a ser a primeira etapa da educacédo bésica e a educacédo especial
passou a ser considerada uma modalidade da educacdo escolar, ocorrendo
preferencialmente na rede publica de ensino. De acordo com a Constitui¢do brasileira de

1988, uma educacdo de qualidade deve ocorrer em sistemas educacionais inclusivos que
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assegurem as condigcBes necessarias a satisfacdo das suas necessidades especificas

(Secretaria de Educacao Especial, 2015).

A Constituicdo brasileira de 1988 promove a substituicdo do modelo assistencial pelo
modelo inclusivo. S&o criadas inimeras politicas, programas e ac@es tendo por objetivo
ampliar o acesso aos servicos de salde e assegurar o cuidado as gestantes e aos recém-
nascidos. Prevé-se o encaminhamento das criancas com NEE para cuidados
personalizados em ambulatério dentro do programa “Atencéo Primaria a Saide” (APS).
A equipa médica faz a entrega aos pais de uma Caderneta de Salde da Crianca. Esta
serve de roteiro e passaporte que acompanha a crianga em toda a sua linha de cuidado.
Um agente de satde da APS visita a crianca e a méde no contexto familiar, durante a
primeira semana de vida do bebé. Orienta sobre cuidados, promove a oferta de acOes
programadas como consultas, apoio ao aleitamento materno, imunizagdes, coleta de
sangue para testes e envolvimento do pai no acompanhamento do desenvolvimento do

seu filho.

Em 1990, o pais d& mais um passo na garantia dos direitos da infancia com a aprovacao
do Estatuto da Crianca e do Adolescente, mais conhecido como ECA. Apesar da
importancia e da abrangéncia do ECA, este estatuto ndo dispensa uma legislacao

especifica e detalhada sobre a primeira infancia que tem caracteristicas proprias.

Nas Diretrizes do MEC (1995) surge o termo Estimulacdo Essencial que é definido
como um “conjunto dindmico de atividades e de recursos humanos e ambientais
incentivadores que sdo destinados a proporcionar a crianga, nos seus primeiros anos de
vida, experiéncias significativas para alcancar pleno desenvolvimento no seu processo
evolutivo”. Mais tarde, este termo € substituido por Estimulacdo Precoce. O termo
Estimulacdo Essencial era utilizado pelas instituices de educacdo especial enquanto
Estimulacdo Precoce surge de traducbes do espanhol (temprana e precoz) e do inglés
(early). A substituicdo do termo “essencial” por “precoce” visa reforgar a necessidade

de uma intervencao atempada e preventiva (Secretaria de Educacdo Especial, 2015).

As Diretrizes Educacionais sobre Estimulacdo Precoce (1996), do Ministério da Saude,
apontam para a centralidade da crianca na préatica de IPl. Preveem um plano de
intervengdo individualizado, voltado para as areas do desenvolvimento global (fisica,
motora, cognitiva, sensorio-percetiva, da linguagem e socio afetiva). Este plano é

desenvolvido com base nos resultados obtidos a partir de uma avaliagdo inicial da
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crianca e das observagdes realizadas durante os atendimentos, e deve conter dados
relativos aos objetivos esperados. As familias apenas recebem o resultado das
intervengdes junto dos seus filhos. O Brasil ndo tem uma legislacdo especifica e
abrangente sobre as a¢des direcionadas para o desenvolvimento infantil, o que impede a
implementacdo de préticas de IPI que se aproximem das recomendadas

internacionalmente.

Nas ultimas décadas, as diretrizes sobre Estimulacdo Precoce, no Brasil, sofreram
algumas alteracGes, principalmente no que diz respeito (i) ao papel das familias que
passa a ser essencial e ndo mais secundario e (ii) a esfera de atuacdo da EP que se
estende aos campos da saude, social e educativo. Desta nova perspetiva emerge o termo
“atencao precoce”, englobando intervengdes conjuntas dos profissionais, educadores e
pais, direcionadas para a crianca em situacdo de risco ou com alteragbes no
desenvolvimento e para a propria familia (Bolsanello, 2012). E valorizada a rede de
apoio social (familiares como avés, tios, primos e também amigos, companheiros,
vizinhos). Esta rede contribui para a superacdo de dificuldades relacionadas com o
estresse, para a resolucdo de conflitos e o restabelecimento de uma dindmica familiar
saudavel. Constitui, inclusive, um fator protetor para evitar o desenvolvimento de
relacionamentos disfuncionais, tais como maus-tratos a crianga, violéncia intrafamiliar,
abuso de substancias psicotrépicas (como alcool, drogas, medicamentos etc.), conflitos,
entre outros (Dessen; Polonia, 2007). Além disto, oferece apoio material ou financeiro,
assumindo a execucdo de pequenas tarefas domesticas, cuidados aos outros filhos, e
orientando, prestando informacdes e oferecendo suporte emocional a familia (Pereira,
2008). As mdes, em particular, eram estimuladas a ampliar as suas redes sociais de
apoio, uma vez que isso resulta em interacdo positiva na relacdo mae-bebé (Demott,
2006).

A legislacdo brasileira, determina que, criancas com atraso de desenvolvimento, devem
ser atendidas por pediatras e outros profissionais (médicos especialistas, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicélogos) do Nucleo de Apoio a Salde
da Familia (NASF). Caso ndo existam pediatras ou outros profissionais do NASF no
territorio, é aceite a avaliagdo por outro médico. O referenciamento da crianca é feito de
acordo com o Projeto Terapéutico Singular (PTS), através de ambulatérios
especializados ou do Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSI) ou de

Centros Especializados de Reabilitacdo (CER) ou ainda de demais servigcos nos
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territorios que integram a “rede de aten¢do” do Servico Unificado de Saude. Existem
também servicos regionais como o Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS),
Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social (CREAS), Organizac6es ndo
Governamentais (ONGSs), Associagcdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES),
AssociacOes Brasileira Beneficentes de Reabilitagdo (ABBRs). Os servigcos de urgéncia
constituem também pontos de referenciamento das criancas com NEE para a Atengdo
Bésica. Em qualquer das instituicbes mencionadas mantém-se o calendario de
acompanhamento da Unidade Bésica de Saude, dando-se continuidade ao atendimento

da crianca (Secretaria da Educagéo Especial, 2015).

Este conjunto de acbes de salde é denominado “Atengdo Basica”. As principais funcdes
das equipas de Atencdo Basica sdo a de acolher, escutar e oferecer resposta adequada,
capaz de resolver a maioria dos problemas de satde e/ou de reduzir danos e sofrimentos
da populacédo assistida. O projeto de Atencdo Basica pretendia ser um projeto integrado
de cuidados as criancas, compreendo a escola, a Unidade Basica de Saude e as familias,
que potencializasse os fatores de protecdo e minimizasse as vulnerabilidades das
criangas. Foram consideradas fundamentais para o sucesso da detecdo precoce, medidas
de rastreio que de baixo custo, validas e fiaveis. Estas medidas deviam contar com um
sistema de triagem e acompanhamento permanente que fornecesse suporte as familias,
com a garantia da participacdo e acompanhamento de todas as criangas na comunidade.
O sistema de triagem era composto por seis componentes distintos, ligados entre si: as
metas do programa, a nocdo de comunidade, contato e referéncia, avaliacao,

acompanhamento e reavaliacéo.

Della Barba (2018) considera, no entanto, que o sistema de rastreio/monitoramento se
mostrou deficiente ou mesmo nulo e que sdo necessarios investimentos em estudos que
desenvolvam instrumentos acessiveis e fiaveis para utilizacdo das equipes e familias.
Além disso, considera ainda ndo haver integracdo das acdes dos setores da salde, da

educacdo, da assisténcia social e comunidade, dirigidas as criancas (Della Barba, 2018).

Observa-se ainda hoje, nos servicos de salde da rede de Servico Unico, um baixo
engajamento dos pais nas decisdes e agOes relacionadas com a saude infantil. Os

servicos de salde da Rede SUS precisam de criar estratégias criativas que objetivem e
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ampliem a participacdo e a responsabilizacdo paterna na promocdo do crescimento

saudavel das criancas.

Em 2016, o Ministério da Saude do Brasil promulga, de forma emergencial, um
documento intitulado “Diretrizes de Estimulacdo Precoce - Criangas de zero a trés anos
com Atraso no Desenvolvimento Neuro psicomotor decorrente de Microcefalia”, dada a
necessidade de enfrentamento de uma situacdo alarmante que se prendeu com o
crescente nimero de casos de recém-nascidos com sequelas decorrentes da infecdo pelo
Zika Virus. Este documento define estimulacdo precoce como “uma abordagem de
carater sistematico e sequencial, que utiliza técnicas e recursos terapéuticos capazes de
estimular todos os dominios que interferem na maturagdo da crianca, de forma a
favorecer o desenvolvimento motor, cognitivo, sensorial, linguistico e social, evitando

ou amenizando eventuais prejuizos”.

E importante destacar a Lei N° 13.257, de 8 de margo de 2016, denominada Marco
Legal da Primeira Infancia, que tem como pressuposto a ampliacdo de programas,
servicos e iniciativas, bem como a reformulagdo dos ja existentes, com o objetivo de
promover o desenvolvimento integral da crianca na faixa etaria de zero a seis anos.
Della Barba (2018) considera esta lei um avanco, mas, para sua efetividade, necessita de
transformacdo da perspetiva de cuidado e garantia de direitos das criancas, além de
mudancas nas praticas e paradigmas dos servicos, das equipas e dos gestores que

precisam de adotar novos referenciais advindos de estudos feitos dentro e fora do pais.

O Marco Legal da Primeira Infancia consubstancia inovagdes, tais como a garantia do
direito de brincar; priorizacdo da qualificacdo profissional para as especificidades da
primeira infancia; ampliacdo do atendimento domiciliar, especialmente nos casos de
vulnerabilidade; ampliacdo da licenca de paternidade; envolvimento das criancas na
formatacao de politicas publicas; instituicdo de direitos e responsabilidades iguais entre
pais, maes e responsaveis, atencao especial e protecdo a maes que optam por entregar

seus filhos para adocéo.

Apesar dos programas e incentivos descritos, a IPI no Brasil carece de investimentos e
de respostas técnicas especializadas nas escolas, centros de saude e hospitais. Esta
situacdo tem levado ao surgimento de terapias em clinicas e centros de desenvolvimento

privados, em grande expansdo nos ultimos anos.
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Capitulo 3: Objetivos e procedimentos metodoldgicos

O estudo desenvolvido no ambito desta dissertacdo encerra diversos desafios, na medida
em que exige o conhecimento de dois contextos distintos de desenvolvimento da IPI (o
contexto portugués e o brasileiro). Por outro lado, a interpretacdo das expectativas e
vivéncias das familias brasileiras residentes em Portugal, com criancas com NE, obriga

a ter em conta os valores culturais do pais de origem e de acolhimento.

A inexisténcia de estudos sobre as percecdes e experiéncias de imigrantes sobre a IPI
em Portugal, esteve na origem da op¢do por esta tematica. Partilhando os mesmos
valores culturais das familias brasileiras sobre as quais incide esta pesquisa, dado o
Brasil ser também o meu pais de origem, este trabalho obrigou-me a um duplo olhar
sobre o objeto de estudo: o da investigadora preocupada com a neutralidade da
interpretacdo da informacéo (tanto quanto é possivel assegurar) e o de cidada brasileira
que possui referenciais que permitem descodificar e compreender as percegdes e as

praticas de familias conterraneas com criancas com NEE, residentes em Portugal.

Consciente dos desafios mencionados, este trabalho é norteado pelos seguintes

objetivos:

- Compreender as expectativas que as familias imigrantes brasileiras com criangas com
NE tém sobre o SNIPI;

- Apreender as vivéncias da IPI de que estas familias séo participantes;
- Entender a avaliacdo das experiéncias que tem com o SNIPI.

Para alcancar estes objetivos, optei por um enfoque qualitativo que tem a vantagem de
permitir apreender as percecoes, as acles e 0s seus significados (Godoy, 1995, Silva,
Menezes, 2005). Parto dos testemunhos de familias brasileiras com criancas com NE,
inscritas num grupo privado de Facebook onde expdem ddvidas, dificuldades, angustias,
mas também experiéncias bem-sucedidas. Estas familias partilham ainda informacGes
Uteis aos brasileiros com criangas com NE que tém intencBes de migrar para Portugal e

as familias recém-chegadas a este pais, num esforco manifesto de solidariedade.

O grupo de Facebook onde se retnem as familias brasileiras com criancas com NE, tal
como outros grupos inscritos nas redes sociais, constitui uma comunidade nédo

geografica que partilha e discute informagdes do seu préprio interesse. A inscrigdo no
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referido grupo de Facebook, dos pais de nacionalidade brasileira com criangas com NE,
residentes ou com a intencdo de residirem em Portugal, depende da aprovacdo do seu
administrador. A inscri¢do implica ainda a defini¢do do perfil do usuario, que permite a

sua identificagdo pelos outros elementos do grupo.

Tal como noutros grupos de Facebook, valorizam-se os lagos informais e as relagdes
que fogem das estruturas hierarquicas (Marteleto, 2009). Estas caracteristicas fazem
parte do DNA do Facebook, criado em fevereiro de 2004 por Mark Zuckerberg, Dustin
Moskovitz e Chris Hughes, alunos da Universidade de Harvard com o objetivo inicial
de configurar um espaco onde os estudantes daquela Universidade pudessem encontrar
0S seus amigos e dividir opinides, fotos e informacGes. Apenas numa 22 fase, 0
Facebook foi alargado a outras universidades e, finalmente, em 2006, permitiu 0 acesso
a todas as pessoas com mais de 13 anos e a criacdo de grupos como aquele sobre o qual

incide este estudo.

Em termos metodoldgicos, esta pesquisa inscreve-se num paradigma indutivo. Com
efeito, ndo tendo encontrado quadros tedricos que permitissem a formulacdo de
hipdteses de trabalho, nem estudos sobre as expectativas e percecfes das familias
imigrantes sobre a IPI, imp0s-se a realizacdo de uma analise que assumisse o0s dados
empiricos como ponto de partida. A finalidade desta analise ndo é a de generalizar ou

testar hipoteses, mas a de compreender os fendmenos investigados.

A andlise realizada tem uma componente descritiva, em que se expde o que foi narrado,
e uma componente interpretativa em que, a partir de conceitos tedricos, se interpreta a
informacdo. Dada a liberdade de que o investigador dispde, é importante que, quando
recorre a0 método indutivo, este fundamente devidamente a sua interpretacdo dos dados

empiricos.

Dado o numero elevado de testemunhos disponiveis (totalizando 33, dos quais foram
usados 16 testemunhos) comecgou-se por estabelecer critérios de selecdo da informacéo.
Os participantes estdo na faixa etaria entre 0s 27 e 0s 50 anos e possuem um nivel sécio-
econbmico e de escolaridade elevados. Assim, optou-se por fazer incidir a analise
unicamente sobre os testemunhos inseridos na referida pagina de Facebook entre 2018 e
2021. Destes testemunhos, retiveram-se aqueles que abordavam as expectativas e as
vivéncias da IPI e que incluiam elementos de avaliacdo das experiéncias destas familias
com o SNIPI.
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De seguida, procedeu-se a identificacdo das tematicas subjacentes a cada um dos
testemunhos. Uma vez concluida esta tarefa, agrupamos os testemunhos relativos a uma

mesma tematica (Guerra, 2006).
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Capitulo 4: As expectativas, as vivéncias e a avaliacdo das Experiéncias da

Intervencdo Precoce na Infancia pelas familias brasileiras em Portugal

4.1 As expectativas elevadas e relativamente homogéneas das familias

As familias brasileiras imigrantes em Portugal com criancas com NE, que pertencem ao
grupo de Facebook que serviu de base a este trabalho, apresentam expectativas idénticas
e elevadas sobre os cuidados disponiveis em Portugal para as suas criangas. Diversos
fatores poderdo explicar estas expectativas elevadas e relativamente homogéneas. Antes
de mais, estas familias possuem carateristicas demograficas e socioecondémicas
idénticas. Com efeito, os pais dessas criangas com idade entre 27 e 50 anos, um nivel de
escolaridade elevado (licenciatura, na maioria dos casos) e pertencem a classes sociais
favorecidas. Por outro lado, estas familias pretendem fixar ou fixaram residéncia em
Portugal por motivos idénticos. Procuram seguranca, estabilidade e um ambiente

favoravel ao desenvolvimento das criancas.

Jorge considera que essas sdo razdes suficientes para a tomada da decisdo de fixarem

residéncia em Portugal:

Se vocé quer vir para Portugal pela maravilha que é o pais, pela seguranca, para seu

filho quando crescer poder ser um cidaddo pleno, venha. (Jorge)

Por outro lado, estas familias tendem a pautar-se pelo mesmo referencial de intervencéo.
Com efeito, esperam encontrar em Portugal servicos com as melhores praticas
existentes no pais de origem que, na sua maioria, sdo oferecidos por convénios
privados. Apesar do seu custo, tal ndo constitui um obstaculo para estas familias com
poder de compra. Neste sentido, estdo dispostas a pagar, em Portugal, os cuidados que
consideram adequados para os filhos. Dulce condiciona mesmo a escolha da cidade de

residéncia em Portugal, a qualidade da oferta de terapias para o seu filho.

Gostaria de saber se as terapias de Portugal sdo melhores que as do Brasil. Me refiro
as privadas. As terapias das escolas sdo de qualidade? As terapeutas sdo qualificadas?
Ficarei muito agradecida pelas informacgdes. Esse € o ponto mais importante na

decisdo da nossa mudanca.
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O referencial brasileiro pelo qual se regem é explicitado por Sara:

No Brasil se comega com consulta com um Neuro pediatra. Eles conversam, pedem
alguns exames para descartar outras sindromes e questdes médicas, e indicam a
intervencdo terapéutica, pois mesmo sem laudo/diagnostico fechado, se vocé nota
atrasos de desenvolvimento e estas questdes comportamentais, € muito indicado que ja

se comece com terapias, para melhor evolugdo/progndstico futuro.

Maria, ainda no pais de origem, procura saber onde pode encontrar as terapias de que a

sua filha j& usufrui no Brasil:

Desculpa, mas gostaria de saber qual a regido que seu filho se trata em Portugal?
Estou pensando em me instalar em (...), Portugal...é¢ a minha regido de origem, mas fico
um pouco preocupada, pois tenho um menino de 5 anos com autismo leve. Aqui no
Brasil ja tem Neuropediatra, Fonoaudidloga, Psicologa e Terapeuta Ocupacional. E
chegando ai, tenho que procurar todos esses profissionais para a continuidade de seu

tratamento.

O desconhecimento da realidade da IPI em Portugal, € motivo de preocupacgéo para as

familias com projetos de emigracdo. Ivana demonstra-a no seguinte extrato:

Vou precisar de TO, fono e psicologo para meu filho, vou morar no Algarve, vou em

dezembro, estou preocupada com isto!

Em sintese, estas familias expressam expectativas elevadas quando decidem vir ou
quando chegam a Portugal, relativamente a qualidade e diversidade dos cuidados que
reivindicam para os filhos com NE. Esperam encontrar no pais de acolhimento servicos,
no minimo, com a mesma qualidade daqueles que o seu elevado poder financeiro lhes

permitia adquirir no Brasil.

4.2 A expectativa de um diagndstico célere e o duro confronto com a realidade

Quando chegam a Portugal e se apercebem de que o SNIPI exige um diagnostico
médico dos problemas que reconhecem no filho, confrontam-se com grandes
dificuldades para obterem um diagnostico preciso e célere. Algumas criangas até trazem

do Brasil um diagndstico consolidado, mas outras apenas trazem um diagndstico com
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suspeita de Perturbacéo do Espectro do Autismo (PEA) e outras ainda ndo dispdem de
qualquer diagndstico, uma vez que s6 evidenciam problemas de desenvolvimento, em
Portugal. No entanto, todas elas esperam conseguir um diagnéstico que permita uma
intervencdo tdo precoce quanto possivel. Barbara expressa claramente esta expectativa

e 0 desespero perante a dificuldade de o obter:

Epa.... Primeira vez que ougo outra mae falando de bebe high need! Nossa, achava que
era isso mesmo que o Raul tinha, mas agora com quase 5 anos ele ainda néo fala e pra
tudo que ele faz tem que ter um ritual especifico. Como ele ndo fala é muito dificil
entender o que ele quer. Ele fica estagnado em aquilo até resolvermos, ¢ uma luta
nossa.... Esta cada vez mais dificil.... Tem dias que choro junto... Nao sei o que fazer. A

pediatra daqui diz que é cedo pra dar diagnostico. Estou desesperada. (...)

Também Ménica demonstra ansiedade, tendo procurado a (...) na esperanca de

conseguir o referido diagnostico para o filho:

Eu deixei meus dados na Axxxx e implorei para uma consulta o mais rapido possivel,

mesmo que particular.

As dificuldades com que se deparam podem gerar perplexidade como acontece com

Barbara:

Ela é a pediatra do centro de desenvolvimento daqui do hospital de Txxxxx. Mas néo é
neuro pediatra ndo. Desde a primeira consulta falou que ndo tinha que se falar em

autismo e s6 me mandou colocar ele na escola. Fiquei chocada!

Esta expectativa de obtencdo de um diagnostico claro e atempado para os problemas dos
filhos esbarra com a tendéncia dos medicos portugueses ndo declararem as criancas
portadoras de PEA, antes de as acompanharem em numerosas consultas, tal como

explica Lucia:

Em Portugal a tendéncia é eles ndo fecharem laudo médico antes dos 6 anos. E sim,
sdo feitas 10 a 20 consultas de despiste, incluindo consulta de oftalmologista e otorrino
e depois ddo um laudo gque néo é definitivo. No entanto, continuam trabalhando com a

crianca na escola independente do laudo.

A ansiedade das familias em disporem de um diagndstico explica-se pelo facto de este

permitir que sejam apoiadas pela Seguranca Social, integrando o sistema portugués de
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IPl. Mas, a obtengdo do diagndstico € um processo arduo. Ainda que tenha sido

encetado no Brasil, tem de ser recomegado em Portugal:

Em Portugal alguns profissionais ndo déo ouvido aos pais e mesmo com relatdrio do

Brasil sdo capazes de relativizar.

O conhecimento dos pais e a vontade de cooperar no que diz respeito ao diagnostico dos

filhos parece ndo ser reconhecido pelos médicos do sistema de saude portugués:

Para quem tem o minimo de conhecimento sobre sindromes néo fica dificil identificar.
Eu fiz 7 periodos de enfermagem superior no Brasil e pude ter um conhecimento um
pouco mais profundo, diz Mariana sobre a doenca de seu filho e a falta de diagndstico
do meédico.

A dificuldade em obterem, em Portugal, um diagnostico médico do espetro do autismo é

surpreendente para estes pais, sobretudo quando ja o obtiveram no Brasil:

Ca em Portugal também ndo diagnosticaram minha filha com autismo, e, sim, com

atraso (no desenvolvimento). Ja no Brasil, diagnosticaram.

Esta surpresa reside na falta de informacéo sobre o facto de, em Portugal, o diagndstico

depender da idade da crianca, como esclarece Lucia:

Criancas na faixa etaria dos 3 a 6 anos com atraso no desenvolvimento (diagndstico
inicial) e TEA/PEA (diagnostico fechado).

Tal como refere Lucia, as criancas entre 3 e 6 anos apenas recebem um diagndstico,
eventual, de atraso no desenvolvimento. A confirmar-se este atraso, as criancas de mais
de 6 anos recebem entdo um diagnostico de TEA/PEA. A assisténcia especializada as

criangas, ndo depende, no entanto, deste diagndstico, como acrescenta Lucia:

Em Portugal a tendéncia é eles nao fecharem laudo médico antes dos 6 anos. E sim,
sao feitas 10 a 20 consultas de despiste, incluindo consulta de oftalmologista e otorrino
e depois ddo um laudo que néo é definitivo. No entanto, continuam trabalhando com a

crianca na escola independente do laudo.
Como sublinha ainda Lucia, o processo no sistema publico é muito demorado:
Se for pelo publico, centro de salde, a médica analisa e encaminha para especialista.

Depois € chamada para a primeira consulta que € uma entrevista com 0s pais e depois
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veem a crianga. Se acharem necessario fardo uma série de consultas para despiste de

outros diagnosticos.
Mas ha solucgdes que permitem obter o diagnostico de forma mais rapida:

Se quiser encurtar o caminho, pague particular em clinicas como Cxxx, Pxxx, DXXxxX,

Axxxx, dependendo de onde mora e o diagndstico € feito em menos tempo.

Em suma, a forma de atuacdo dos médicos portugueses do sistema nacional de salde,
que se prima pela cautela, € incompreendida pelas familias imigrantes, familiarizadas
com o sistema brasileiro que fornece um diagndstico célere quando este € necessario por

questdes administrativas.

4.3 A expectativa de acolhimento e de obtencdo dos melhores tratamentos e o
confronto com uma realidade distinta do pais de origem

Estas familias chegam esperando acolhimento e quando ndo o encontram, pensam em
mudar de concelho de residéncia. Os imigrantes ndo sao apegados ao local que
escolheram para viver em Portugal pelo que, quando sentem dificuldades em se

relacionarem na comunidade, manifestam a intencdo de mudarem para outra localidade:

Moro em Axxxx, mas estou cogitando me mudar para um lugar com mais acolhimento.
E esse 0 caminho? Uma consulta inicial para diagnostico? Exames? Eu quero muito

ajuda para ajudar meu filho da forma adequada, como ele merece.

Quem conhece melhor a vida em Portugal sabe que o acolhimento ndo depende do lugar
onde se reside, mas sobretudo das pessoas com quem se interage. De qualquer forma, os

imigrantes sentem-se frequentemente marginalizados:

Essa questdo da acolhida vai ser na sorte (...). Infelizmente existe muita ma vontade e

xenofobia e isso independentemente de ser AXxX, BXXxxX ou CXXXXX.

Carmen considera que os lacos sociais estabelecidos na comunidade de acolhimento
facilitam o processo de inclusdo social. Para si, estes lacos sdo mais dificeis de
estabelecer numa grande cidade do que num lugar de pequena dimensdo em que todos

se conhecem e se entreajudam:
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Tenho uma filha de 5 anos autista. O médico ou escola sinaliza a crianga, depois € que
é acompanhada por uma equipe de desenvolvimento precoce. Nas cidades grandes é
mais complicado resolver tudo... As vezes tens que pagar tudo para ter respostas. Se
moras numa cidade pequena, ou vila ou aldeia, as coisas se resolvem mais rapido
porque todo mundo conhece e uns ajudam os outros. Neste momento moro numa aldeia,

mas ja morei na cidade, comparei essas diferencas...

Para além das expectativas de se sentirem acolhidas em Portugal, as familias brasileiras
com criangas com NE esperam que estas recebam os melhores cuidados pelo que,
mesmo antes de emigrarem, questionam os elementos do grupo de Facebook sobre a

qualidade e os custos dos servigos disponiveis:

Boa tarde, meu marido esta arrumando emprego em Txxxx. Gostaria da ajuda de vocés
com as informacdes. Ficarei muito grata. As escolas publicas tém incluséo para nossas
criangas autistas? O horario da escola realmente é das 9 h as 16 h? E se pagar um
determinado valor fica até as 19 h para atividades extracurriculares? Os hospitais
publicos tém bons meédicos e terapia para eles? Terapia da fala, terapia ocupacional?
Fisioterapia neuroldgica? Existe um hospital ou centro de fisioterapia intensiva
publico? Natacdo quanto custa em média para pagar? Tenho interesse em morar em

SXXXXXX ou proximidades de LXXXXX.

As familias brasileiras esperam que, tal como no pais de origem, também em Portugal,
os melhores cuidados estejam disponiveis nos grandes centros urbanos, mas concluem,
rapidamente, que tal ideia ndo corresponde a realidade e que a capacidade de resposta

dos servicos é superior nos centros de menor dimenséo:
Na cidade (...) as equipes estdo sobrecarregadas.

Por incrivel que pareca, n6s que moramos em sitios mais afastados, temos atendimento
rapido e sem burocracias. Também tenho um filho com autismo e tudo é rapido.

Consultas, marco por telefone, para dali dois dias. Sempre assim.

No Brasil, estas familias ofereciam aos seus filhos tratamentos que abrangiam diversas
valéncias, tais como terapia da fala, psicologia, psicomotricidade etc. Esperam dar
continuidade a estes tratamentos em Portugal, mas deparam-se com algumas

dificuldades, solicitando ajuda a outras familias:
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Ele ndo fala, faz terapia ocupacional, mas eu queria que ele fizesse terapia da fala

também. Alguém pode me ajudar?

Apesar do poder de compra destas familias, o custo dos tratamentos € uma questdo que
ndo menosprezam. Procuram frequentemente um plano de salde que atenda as suas
necessidades, no prolongamento da experiéncia que trazem do Brasil. No entanto, nem

sempre tém sucesso na busca. Uma conversa entre duas mées ilustra-o claramente:

-Vocé conseguiu ver algum plano de saude? Se sim, e puder me indicar quando

conseguir, Ihe agradeco.

-Né&o consegui. Principalmente pediatra do Desenvolvimento. N&o achei nenhum plano

que atendesse.

Ldcia vive ha 10 anos em Portugal pelo que esclarece estas mées sobre os seguros

existentes:

Todos 0s seguros que pesquisei até hoje ndo cobrem as terapias. (...) Nesse momento o
mais utilizado é o Pxxxx e 0 Pxxxx. Ambos cobrem terapia da fala. Algumas maes
utilizam alguns truques quando as clinicas tém o mesmo valor das outras terapias.
Exemplo: fazem psicdloga e 14 a atendente mete como se fosse terapia da fala para o
plano cobrir metade dos custos. Claro que ndo é certo, mas dependendo do caso é uma
opcéao. Depois tem o que chamamos de P1 que basta ir a médica de familia, ela te passa
uma guia e vocé vai em uma clinica conveniada que aceite 0 P1 e faz uma ou duas

terapias. Esse tem que ter cidadania ou ser legalizado e é mais dificil de conseguir.

Resumindo, as familias que residem em pequenas localidades sentem-se melhor
acolhidas e apoiadas do que aquelas que habitam em centros urbanos. A preocupacao
com a integracdo social s6 se manifesta quando se sentem acolhidas. As familias ndo
conseguem se distanciar da experiéncia que trazem do Brasil onde os melhores
tratamentos estdo disponiveis nos grandes centros urbanos, implicam diversas valéncias
e sdo suportados, parcialmente, por seguros privados. Surpreendem-se com o facto de,
em Portugal, encontrarem melhor capacidade de resposta em localidades menores e
debatem-se com a dificuldade de obterem para os seus filhos todos os tratamentos que

consideram adequados e 0s seguros de salde que cubram 0s custos.
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4.4 A IP1 em contexto educativo pré-escolar: expectativas, vivéncias e a avaliacdo
das experiéncias das familias com criangas com NE

Quando as criangas com NE atingem a idade de ingressarem na educacao pré-escolar, as
familias que planeiam estabelecer-se em Portugal ou recém-chegadas ao pais
questionam-se sobre as modalidades de educacdo existentes e os custos que lhes séo

inerentes:

Estamos planejando chegar em Portugal outubro de 2018. Sei que 0 ano letivo se inicia
em setembro. Contudo, minha davida é: aos 4 anos a crianca é matriculada no
infantario? Meu filho tera 4 anos. Atualmente ele faz terapias pela manha e estuda a
tarde. Como funciona ai? Sei que existem infantarios publicos, mas que é dificil

encontrar vaga. Um infantario particular em meio periodo custa quanto em média?

A transicdo para a educacdo pre-escolar nem sempre ocorre de forma pacifica. Catarina
conta a experiéncia do seu filho numa escola publica, apos ter frequentado uma escola
particular no ano anterior e de ter sido assistido pela ELI. Estranha que o seu filho
tenha deixado de receber apoio da ELI e queixa-se da falta de contacto com os

terapeutas que apoiam o filho:

Meu filho tem 4 anos, entrou esse ano no pré-escolar de uma escola publica aqui na
Exxxx. Ano passado ele esteve em escola particular e teve apoio da Intervencdo
Precoce e foi muito bem assistido. Esse ano como entrou no publico ja ndo tem a
Intervencdo Precoce, agora tem a Professora de Educacdo Especial 1 hora com ele, 2
vezes por semana. Ele comecou a ter terapia na escola 1 vez na semana, 45 minutos,
com cées. Mas sobre esses apoios ndo tenho nada documentado, nada registado. Nao
tive sequer uma reunido com a terapeuta de cées, nunca a vi. Falei apenas por 5
minutos na porta da escola com Professora de Educacéo Especial. Hoje pedi ao menos

0s emails delas pra entrar em contato pois preciso de um feedback.

Quando as escolas ndo conseguem assegurar a satisfacdo de necessidades das criancas
com NE, as familias procuram fazé-lo recorrendo, por exemplo, a terapias no domicilio:
Ele tem 2 vezes na semana terapia da fala pelo subsidio de educagdo especial da
Segurancga Social e estd sendo em domicilio porque a escola ndo aceita que seja la.

(Catarina)
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Ao mesmo tempo que se revelam exigentes com as equipas que acompanham os filhos,
demonstram também estar disponiveis para colaborar nas solugdes que permitem

satisfazer as necessidades identificadas:

N&o quero que ela (professora) minta, nem que esconda nada, mas a minha cobranca
ndo é com ela e sim que a escola encontre alternativas adequadas para recebé-lo
(filho), ja que o aceitaram. Nem que para isso tivéssemos que nos unir (escola,

educadora e eu) em prol do apoio e assisténcia que ndo estamos tendo. (Catarina)

Procurando adaptar-se as regras impostas pela escola, Catarina procura colaborar na

resolucéo do problema alimentar do seu filho:

Meu filho é alérgico e tem as alergias comprovadas pela médica e a escola dificultou
desde o inicio do ano letivo que ele levasse a comida, eu tinha que buscar e levar na
hora do almogo pra almogar em casa. SO resolveu quando enviei email a Camara e

marquei reunido. Isso ja ta resolvido.

Mas outros problemas sdo mais dificeis de contornar. Alguns s@o pontuais, como a

participacdo num passeio da escola:

Teve um passeio este més e elas alegaram que ele ainda ndo estava totalmente
adaptado e disseram ser impossivel ele ir sem apoio, que apenas a educadora e a

auxiliar ndo dariam conta e eu acabei aceitando que ele ndo fosse. (Catarina)

Mas outros problemas exigem rotinas que as escolas tém dificuldade em implementar,

como aponta Catarina:

Depois de todo esse processo, agora t6 com outra enorme dificuldade: Meu filho ainda
usa fralda e volta com a fralda vazando. S6 trocam a fralda 1 vez, no tempo que ele
passa la. Questionei e, pra minha surpresa a educadora disse que nem ela e nem a
auxiliar tem tempo para gerir tudo, que sdo outras 19 criancas e que alem dele tem
outro menino que usa fralda também. Que precisa do apoio inclusive na hora do
almoco porqgue ela tem que comecar a dar a comida a ele, depois ela vai pro descanso,
a auxiliar continua a dar de comer a ele, depois a auxiliar para dar de comer aos
outros meninos e ai pra ele ndo ficar no refeitorio correndo de um lado pro outro e
pegando comida dos colegas, deixam ele com a senhora da portaria que se desdobra
entre ele e o portdo e ainda disse que nesse tempo frio e chuva vai ser complicado

porque enquanto ele esta com a senhora da portaria tem que entrar e sair para o patio
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junto com a senhora até que a educadora volte do descanso. E ainda completou que eu
ndo estranhe se ver ele dentro da cabine com a senhora porque é na tentativa de
protegé-lo. Ela disse que ja solicitou apoio e que a diretora j& fez o pedido, mas ainda

nao tem prazo.

Apesar da disponibilidade para cooperar com os profissionais que acompanham o seu
filho, Catarina ndo consegue ultrapassar as dificuldades e procura ajuda no grupo do

Facebook:

Minha ddvida é sobre tudo.... Sobre o que posso e devo fazer diante desse absurdo. Que
lei cobre esse apoio? Se é uma professora em sala com ele ou uma mediadora e se
tenho direito a pedir a tempo integral em sala ou s6 por um periodo? Eu cheguei a
questionar a educadora que ele estd sendo muito prejudicado e ela teve a audacia de
me dizer que ndo é so ele, que neste caso 0s outros 19 meninos também estdo porque

nao consegue trabalhar com eles e gerir as demandas do meu filho.

’

Absurdos acontecendo e eu estou sem saber quais passos dar...’

As respostas ndo tardam a chegar. Lucia sugere que Catarina peca um relatério e depois

escreva um email para a Camara solicitando ajuda:

Das duas uma: troque de escola ou vai comecar uma batalha. Primeiro, ndo sei por que
motivo a ELI deixou o seu filho, mas eles poderiam seguir ele até os 6 anos quando ele
entrava no 1° ano. Depois, tem que pedir uma tarefeira (mediadora) mas para isso tem
que escrever um e-mail para a professora pedindo explicagdes sobre tudo o que relatou
aqui. Tem que dizer a ela para relatar todas as dificuldades dela em sala com o menino
e avisar que mediante o que ela falar vai fazer pedido de um tarefeiro. Tem que ser
tudo por escrito, assim que ela escrever vocé relata o restante e envia um e-mail a
Camara. E da competéncia da Camara colocar mais um auxiliar para ajudar o seu

filho. Seria benéfico os pais do outro NEE também abrir uma reclamacao.

Catarina explica por que ndo houve continuacdo da intervencdo da ELI e que a
professora e a escola tentam ajudar como podem naquilo que seu filho precisa no

momento:

Eu fui informada pela ELI que quando a criangca comeca a ser acompanhada pela
Prof. de Ed. Especial, ndo continua com a ELI. Ele era muito bem acompanhado. Se

estivesse sendo acompanhado ainda seria étimo. Diz a educadora que a escola ja
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solicitou o apoio. Mas ainda assim vou pedir que ela me responda por e-mail as
dificuldades para que eu possa também correr atrds de agilizar esse processo com o
pedido do tarefeiro. Mas ndo sinto que essa educadora seja assim acessivel. A outra

crianga ndo tem NEE, s6 ainda usa fralda.

Lucia também relata a experiéncia que teve com a escola do seu filho e como resolveu
as suas dificuldades. Sabe como obter apoio e assegurar os direitos das familias com
criancas com NE, mas é sensivel a falta de infraestruturas e de profissionais na

educacéo:

Catarina, pode sim, eles que ndo quiseram. Meu filho passou para a publica aos 4 anos
e continua sendo acompanhado pela psicéloga da ELI e tem a professora de educacao
especial. S6 ndo pode se a escola tiver terapeutas para colocar no lugar da ELI. Nao
confie s6 na palavra da professora porque a escola pode dizer que ndo tem verba e
ficar por isso mesmo. Envie o pedido para a camara, e insista com laudo (relatdrio)
mais os e-mails da professora. Seu filho ndo pode ficar sem alguém para auxiliar. Na
sala do meu filho sédo 3 NEEs, meu filho ndo usa fralda porque pede o xixi e eu utilizo
cueca. E a professora e a auxiliar e elas ddo conta deles. Claro que tem dias que esta
puxado, mas elas comecam por quem tem menos dificuldade e depois fica com ele até
ele acabar. Essa professora estd me parecendo cansada e frustrada e a escola néo

ajuda pelo que parece.

Catarina também percebe a caréncia e cansaco dos profissionais que trabalham com seu

filho, mas reclama que gostaria de apoia-los, se lhe fosse permitido:

O e-mail eu vou enviar sim pra Camara ainda essa semana, vou formular e enviar. SO
nao sei se vou conseguir que a educadora me informe as dificuldades por e-mail
também, ja que ela sempre reclama da falta de apoio pessoal e diz que a escola ja esta
a tratar, que ja fez o pedido e agora é aguardar. Ndo posso ficar eternamente
aguardando a resposta pela escola até porque ndo estou enderecada neste pedido que
fizeram, ndo sei quando foi feito e nem o que consta la. Por lei era algo que eu deveria
estar a par. A professora esta, de fato, muito, muito, muito cansada e nao é para menos.
Minha Unica queixa é o fato de que, ao invés de contarem comigo e unir forcas para
facilitar o processo e, pressionar a Camara, jA que isso € do interesse de todos,

negligenciam. Isso que me doi.
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Laura, motivada pelo relato de Catarina resolve relatar também sua experiéncia e faz um

comparativo com o servigo no Brasil:

A educadora falou apenas a verdade para vocé. NINGUEM déa conta de 2 especiais e
uma sala de aula. Professores também sdo vitimas nesse caso da falta de apoio.
Coloque-se no lugar dela. Nem almoco ela tem. E melhor te falar a verdade do que te
iludir. Aconselho pela minha prépria experiéncia a trocar se escola. Outras tém mais
estruturas. Eu batalhei para ter apoio que estava acostumada no Brasil e foi
desgastante. Tive vitorias e perdas. Mas aqui a legislacao é outra. O tempo que levei s6
fez todos perderem. Mudei de cidade. Mas muito ainda pago particular. Talvez outras
maes deem outras opinides, mas sempre questione a experiéncia de cada um aqui. Cada

local € uma realidade diferente.

Catarina afirma que entende o quanto a professora esta sobrecarregada, mas considera
que, se aceitaram o seu filho no sistema educativo, que este deve assegurar a sua

integracdo nas melhores condigdes possiveis:

Sim, ndo tenho duvidas do quanto ela esteja sobrecarregada, apesar que 0 outro
menino ndo é especial, so usa fralda ainda. Ela (professora) tem almoco, sim. Ela ndo
deixa de almocar para estar com ele e € justamente por isso que ele fica com a Senhora

da portaria até ela voltar.

N&o quero que ela minta, nem que esconda nada, mas a minha cobranca néo é com ela
e sim que a escola encontre alternativas adequadas para recebé-lo, ja que o aceitaram.
Nem que para isso tivéssemos que nos unir (escola, educadora e eu) em prol do apoio e

assisténcia que nao estamos tendo.

Helena faz um comentario mais pessimista e desalentador sobre o processo de inclusdo

educativa em Portugal e sugere uma mudanca de escola:

Troque de escola se encontrar uma mais adequada.... Mas, se for comecar uma batalha,

ja esté perdida... As coisas aqui nao funcionam como deveriam...

Catarina entende o pensamento de Helena, mas acredita que tem que lutar onde esta

para que o seu filho seja incluido:

Vou continuar a batalha que ja esta travada. No momento é a Unica alternativa que

tenho...
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Em fevereiro ele saiu de uma escola particular justamente pelos mesmos motivos.

Parece que as coisas ndo funcionam bem aqui e nem em lugar nenhum. Complicado.
Helena compara com o sistema brasileiro:

Espero que tenha mais sorte que eu.'s. Sinceramente no Brasil essa parte funcionava

melhor...

Tenho experiéncias la e aqui, e 1a pelo menos eu consegui vencer as batalhas... J& aqui

s6 experiéncias ruins.... Melhor sorte para vocés.\ .

Catarina ndo conhece a realidade brasileira, mas considera muito negativas as suas

experiéncias em Portugal no que diz respeito ao sistema educativo:

Obrigada!!! Quando sai do Brasil ele tinha 1 ano e pouco. Ainda néo frequentava

escola... Minhas experiéncias sdo todas daqui e as piores que eu poderia imaginar.

Maonica sugere que Catarina procure uma sala de Ensino Estruturado para seu filho. (O
Ensino Estruturado foi criado como “apoio a Inclusdo de Alunos com Perturbacdes do
Espetro do Autismo em escolas ou agrupamentos de escolas, com vista a concentrar
meios humanos e materiais que possam oferecer uma resposta educativa de qualidade a
estes alunos.” (DGE, 2021)):

Procure escola que tenha sala de Ensino Estruturado. Melhor coisa, na sala do meu
tem 6 professores e 8 auxiliares para 19 alunos todos NE, e mesmo assim elas cortam
um dobrado (sdo pré-adolescentes e adolescentes) exigem mais cuidado devido a
confusdo da adolescéncia misturada com as dificuldades habituais (ficam mais
agitados e nervosos) o meu tem surtos frequentemente. Entdo procure escola basica
com ensino Estruturado, ndo sei qual a sua regido de morada. Mas salas com
atendimento multidisciplinar e somente adequado a crian¢as autista que consigam ter

autonomia.

Este dialogo termina com a intervencdo de Rosana que volta a pbér a tdnica na

importancia do contexto para o desenvolvimento da crianca:

Tenho um filho acompanhado na Pedopsiquiatria que andou numa das escolas da

Exxxx. N&o sei se é a mesma. Mas para ja digo que se for a mesma tire seu filho de la
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ontem. O meu filho teve o start da manifestacdo do problema dele por causa desta

escola.

Em sintese, as familias brasileiras com criancas com NE em idade pré-escolar
desconhecem a forma como se encontra organizada a oferta educativa em Portugal,
esperam que as criangas sejam acolhidas de forma adequada e mostram-se colaborativas
com as escolas. Mas os problemas que relatam sdo complexos e evidenciam as
dificuldades com que se debatem as equipas escolares para prestarem assisténcia a

criancas com NE. As suas necessidades nem sempre sdo satisfeitas.

4.5 Uma avaliacdo ambivalente do SNIPI

As experiéncias negativas e a desilusio com o SNIPI sdo relatadas, com muita

frequéncia, pelas familias brasileiras com criangas com NE.

A dificuldade de obtencdo de um diagnostico médico dos problemas de
desenvolvimento das criancas é o primeiro obstaculo com que debatem as familias

brasileiras:

Quanto tempo demorou para vocés pegarem o diagnostico dos seus filhos? Ontem foi a
consulta do despiste (que até hoje ndo entendi esse nome) em Fxxxxx e o médico Dr. F.
nem se quer olhou para meu filho, sé perguntou se ele fazia terapia quando era as
proximas consultas e me perguntou se ele ja estava com o diagndéstico de autismo. Eu
disse que estava sinalizado e sendo tratado como autismo leve e que essa consulta é que
daria o diagnostico. Ele (médico) virou e falou que a doutora de Cxxxxxxx ja tinha dito
0 que era e que tinha que fazer o tratamento. Depois perguntou se eu queria mais
filhos, respondi que ndo pois ja tenho dois e, em seguida ele falou que o diagndstico

dele sairia depois de muitas consultas, com ele. (Sofia)

As familias tém dificuldade em compreenderem a dificuldade de obtencdo de um
diagndstico médico, podendo mesmo ser levadas a avaliar de forma menos positiva o

desempenho dos profissionais de saude:
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O meu filho esta sendo acompanhado com terapia da fala, psicéloga e a (médica) de
desenvolvimento. SO que eu achei os médicos muito largados, eu nunca vi um médico
formado ndo atender a crianga, me perguntar o que eu acho que ele tem e falar: " se

vocé acha que ele tem autismo, é o que ele tem. (Maria)

A auséncia de um diagnostico médico dos problemas de desenvolvimento da crianca

levanta dificuldades no momento de procurar apoio da Seguranga Social:

O hospital que o meu filho consulta ndo emite relatério de autismo. O que foi explicado
é que antes dos 6 anos o relatério fica como Atraso do Desenvolvimento e que muita

coisa pode mudar, muita coisa.

Mas a Seguranca Social ndo encara assim, a técnica (pessoa que aceita esses
processos) precisa de saber se a deficiéncia é permanente, qual o nome da deficiéncia,

grau e problematicas que a doenca traz. (Rosa)

Uma vez conseguida integracdo no SNIPI, as familias necessitam de grande

determinagéo para conseguirem obter os cuidados de que os seus filhos carecem:

O meu "R" fara 5 anos, a equipe da ELI que faz o seu atendimento s6 disponibiliza

psicologa, ndo tem vaga para ele ter mais terapias.

Entdo a saida é pedir a Seguranca Social (SS) que comparticipe o valor pago da
terapia no particular ja que o Hospital aonde o meu filho faz as consultas da UPI

(Unidade de Primeira Infancia) ndo tem "também™ terapias para ele.

Sabe o0 que é mais chato? Ele precisa da terapeuta da fala, para conseguir
gratuitamente tenho que trocar a psicologa para a terapeuta da fala. Sabe aquela linda

historia de varias terapias gratuitas? Esquece, nem todos tem esse privilégio. (Lucia)

A integracdo das criancas com NE na educacédo pré-escolar pode constituir um momento

particularmente critico para as familias.

Fizemos a tentativa de colocar na publica, mesmo com todos os alertas sobre isso.
Acabamos por confirmar na pratica o que nos disseram, e ndo da, € muita dor de
cabeca, 0s recursos sao poucos e tudo tem que aguardar, ou ficar sem e se

conformar....
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Fico triste por constatar isso, gostaria mesmo que tivesse dado certo na publica, mas a
realidade ainda ndo esta boa, seja em inclusdo efetiva ou nos apoios terapéuticos e
pedagdgicos prestados. = (claro, tem escolas e agrupamentos bons, estou falando da
minha experiéncia e de outros pais que TAMBEM ja me relataram). (Fatima)

A falta de comunicacéo entre a familia e a escola é outro dos problemas evidenciados:

A comunicacao pais-terapeutas-escola na publica tem sido péssima! (ou melhor, quase

inexistente, e isso € muito dificil para pais de criangas néo verbais).

Né&o fazem questdo nenhuma de relatar o que aconteceu no dia escolar, e se sugerimos
coisas quase fazem parecer que estamos sendo “invasivos" e dando pitaco onde nao

deve. Ficamos no vacuo, é deixar o filho 14 e torcer para que corra bem. (LUcia)

Lucia alerta as familias conterrneas para as dificuldades com que se podem vir a
deparar, recomendando que legalizem a sua situacdo para poderem reivindicar 0s

direitos dos seus filhos:

“Uma das coisas mais dificeis de dizer para um imigrante cheio de esperanca é:

"cuidado, seu sonho pode virar pesadelo! E um dos meus maiores alertas é: " nao

venha ilegal, pois seu filho pode ficar sem um direito basico".

Sim, infelizmente em Portugal ha muitos casos de pessoas com deficiéncias com seus

direitos podados.

Apesar dos problemas com que se tem debatido para assegurar os direitos do filho,
Ldcia reconhece que as dificuldades com que alguns se deparam ndo podem ser

generalizadas:

Vou partilhar algo pessoal, meu filho mais um ano néao foi contemplado na escola para
terapia, é a realidade de todo Portugal? NAO!

Mas quando isso acontece € muito importante estar legalizado ou com cidadania para
pedir o subsidio da Seguranca Social e assim fazer a terapia a nivel particular.

Isso € para matar o sonho de alguém que vem para ficar irregular? Também néo, é
para dizer que Portugal ndo tem padrdo e mesmo no interior as coisas podem nao ser

tao facil!
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Estar preparado para as todas as possibilidades é o que fard a diferenca no percurso
do imigrante com um filho com deficiéncia.

Se o relato das experiéncias negativas predomina no grupo de Facebook, talvez porque
se trata precisamente de um grupo de apoio aos pais com criangcas com NE, ha também
testemunhos de vivéncias positivas. Miriam afirma contar com todas as terapias de que

o seu filho necessita, de forma gratuita:

Quanto a ser mentira ter as terapias gratuitas ndo é mentira meu filho tem todas na

escola publica que frequenta. Basta estar legalizado ou ter cidadania.
Também Maria Cristina sublinha a sua satisfagdo com o SNIPI:

Pena que ndo deu certo para vocés. Para nos € excelente. Nao trocaria por nada. Nao

podemos generalizar. H& escolas e escolas...

Gabriela complementa Maria Cristina com a seguinte avaliagdo positiva do sistema:

Eu vivo em Dxxxx, e o meu filho e seguido desde pequenino agora com 5 anos no
hospital Hxxxxx, adoro todos os médicos, ele tem UPI unidade de primeira infancia,
tem pediatria, neuro tudo que ele precisa o hospital faz e encaminha, ndo pago nada
por isso...s0 terapia da fala que estou a espera ... Ele estuda numa escola normal
publica que também todos cuidam muito bem dele, tem ensino especial, e e muito bem-
ensinado... Ja evoluiu bastante... Também em Dxxx tem muitas associa¢fes que
acompanham os pais e as criancas.... Tem 0 XXxxx que paga a primeira consulta o

resto é tudo de graca.

Resumindo, as familias brasileiras avaliam de forma ambivalente o SNIPI. As
experiéncias negativas sao relatadas em muitos dos testemunhos inseridos no grupo de
Facebook, mas também ha casos de sucesso e familias muito satisfeitas com os

cuidados prestados aos seus filhos.
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Capitulo 5: Conclusédo e Recomendacdes

Portugal possui uma prética de IPI reconhecida, que registou um progresso
considerdvel nas duas Ultimas décadas, amparado por uma legislacdo consistente. Este
progresso sO foi possivel porque existem bons e dedicados profissionais envolvidos no

SNIPI e muito trabalho sobre a teméatica da IPI realizado nas universidades.

A demanda de IPI é muito grande e tem crescido em consequéncia do recente fluxo de
imigracdo para Portugal, de familias com criangas com NE. Faltam profissionais no
SNIPI pelo que a capacidade de resposta do sistema ndo é a desejavel e nem sempre é
atempada. As escolas reclamam falta de verbas para contratacdo de professores
auxiliares e, frequentemente, o problema so é resolvido com o empenho das familias

que se mobilizam para conseguir 0s apoios.

As familias brasileiras procuram o grupo de Facebook por necessidade de informacéo
sobre o SNIPI, Sistema de Saude e de Educacéo e de suporte nas dificuldades com que
se deparam na procura do melhor enquadramento para as suas criangcas com
necessidades especiais. Muitas vezes ndo compreendem as informacbes dadas pelos
profissionais e desconhecem as formalidades burocraticas, tendo até dificuldade em
compreender as instrucbes dadas na lingua portuguesa, falada em Portugal. Algumas
mées do grupo de Facebook servem de “intérpretes” ou assumem 0 papel de
“mediadoras” na comunicagdo das familias com os profissionais de saude, da educacgéo
ou da area social. O grupo de Facebook fornece ainda suporte emocional e social que o

SNIPI néo se revela capaz de assegurar.

A primeira preocupacdo das familias brasileiras é a obtencdo de um diagndstico médico
na expectativa que tal facilite o acesso aos apoios do Estado e o direito a uma
intervencdo, 0 mais precoce possivel, para os seus filhos. Mas, a morosidade do
processo de diagnostico méedico dos problemas de desenvolvimento das criangas nao €
compreendida por estas familias que, frequentemente, trazem consigo diagndsticos

claros realizados no Brasil.

O facto de possuirem referenciais do pais de origem em que, por exemplo, os melhores
cuidados sdo assegurados pelo privado, leva estas familias a questionarem-se sobre a

capacidade do sistema publico em Portugal conseguir responder as suas necessidades.
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A transicdo para a educacdo pré-escolar é particularmente critica para estas familias.
Algumas trazem vivéncias positivas de acompanhamento pelas ELI das criangas em
idades mais precoces, mas deparam-se com inumeras dificuldades quando estas
ingressam na educacdo pré-escolar. As criangas podem perder 0s apoios que tinham e 0s
problemas de comunicacdo com a escola criam grande angustia nas familias. A
disponibilidade que manifestam para colaborarem com educadoras e terapeutas nem
sempre é aproveitada, para sua grande frustacdo. Mas h& também vivéncias positivas
sobretudo de familias residentes em localidades de menor dimenséo ou estabelecidas em
Portugal hd mais tempo que conseguem obter mais apoio das equipas de IPI.
Consequentemente, a avaliagdo que as familias brasileiras fazem do SNIPI é

ambivalente.

Tendo em conta os resultados desta pesquisa, recomenda-se que a intervengédo junto das
familias brasileiras com criangas com NE tenham em conta o seu desconhecimento do
sistema portugués, os referenciais do pais de origem pelos quais se pautam, a incipiente
integracdo na comunidade quando o processo migratorio é recente, as dificuldades de
didlogo com os profissionais de saude, da educacéo e da area social, por um lado, mas
também a disponibilidade que as familias demonstram para, em conjunto com estes
profissionais, encontrarem as solugdes que melhor satisfazem as necessidades das suas
criancas e as suas préprias preocupacdes e expectativas como uma das finalidades

primordiais da IPI centrada na familia.
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Anexo

Consentimento Informado

Cara Senhora,

Eu, Gisleine Fatima Ramos, mestranda em Intervencdo Precoce, no Instituto de
Educacdo da Universidade do Minho, encontro-me a realizar um estudo cientifico sob a
orientacdo da Doutora da mesma universidade, Ana Maria Silva Pereira Henriques
Serrano. O meu estudo, intitulado “Percecdes, vivéncias e avaliacdo das Experiéncias
Intervencdo Precoce na Infancia de familias brasileiras residentes em Portugal” pretende
contribuir para o conhecimento das expectativas, vivéncias e avaliacdo da IP por parte
de familias brasileiras com criancas com necessidades educativas especiais, residentes
em Portugal. Para a concretizacdo do estudo é necessario registar as informacoes
recolhidas no grupo de Facebook do qual eu faco parte. Estas informacbes serdo
transcritas e posteriormente devolvidas para que possam confirmar e validar a
informacao prestada. Informo que as informacGes serdo confidenciais e anonimas e que
0S v0ssos nomes ficticios serdo incluidos no estudo. Da mesma forma, o conteudo das
entrevistas, se houver necessidade, sera utilizado exclusivamente no ambito do presente
estudo e somente eu prépria como investigadora e as orientadoras deste estudo teremos
acesso a informacao prestada, sendo esta destruida apds a conclusdo do meu mestrado.

Disponibilizo-me para esclarecimentos e informacdes que considerem pertinentes,
através dos contactos da pesquisadora. Agradeco desde ja a vossa colaboracao.

Atenciosamente,

Declaro ter lido e compreendido a informacdo que me foi fornecida pela pessoa que
acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar neste
estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo
e permito a utilizacdo da informacdo que presto de forma voluntaria. Nome:

Assinatura Data: / /
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