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Resumo

Numa época em que se agigantam as necessidades das familias tanto a nivel social
como a nivel econémico, e por outro lado se vislumbram politicas que visionam mais
possibilidades educativas e realidades inclusivas, esta investigacao tem como finalidade
identificar as necessidades das familias integradas no Sistema Nacional de Intervencao
Precoce na Infancia (SNIPI), da Equipa Local de Intervencdo (ELI) Precoce de Castelo
Branco, Idanha-a-Nova e Vila Velha de R6dao e verificar se existem relacdes entre as
variaveis sociodemograficas (idade dos pais, estatuto socioeconémico, tipo de familia) e
as necessidades da familia, numa primeira instancia, e, numa segunda instancia, verificar
se existem relacdes entre estas mesmas necessidades e os fatores de risco (Bioldgicos,
Familiares e Ambientais).

A partir de uma questdo de partida, que equaciona o conhecimento e compreensao da
realidade do fenémeno em estudo, bem como dos recursos disponiveis nesta ELI,
perspetivamos analisar a intervenc¢do das mediadoras de caso, tragar o perfil das familias
acompanhadas e formular hipoteses sobre as determinantes da presenca de apoios.
Quisemos igualmente contribuir para estudos de investigacdo relacionados com a
Intervencao Precoce na Infancia (IPI), em Portugal, e em particular na regido da Beira
Baixa e nesse sentido, melhorar a pratica desta ELI em particular.

Participam neste estudo 35 familias apoiadas pela ELI de Castelo Branco, Idanha-a-
Nova e Vila Velha de R6d3o. E um estudo de caso de carater descritivo com recurso a dados
qualitativos e quantitativos. Para a recolha de dados foram utilizados quatro
instrumentos ou técnicas de recolha de dados: a Ficha de Caracterizacio da
Familia/Crianga, o Inventario das Necessidades da Familia (Family Needs Survey, Bailey &
Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992), a Entrevista as Mediadoras de
Caso da ELI e as Notas de Campo da investigadora. Cimentamos a nossa analise em torno
da revisio de estudos anteriores bem como no tratamento de dados estatisticos,
permitindo-nos colocar algumas hipéteses de resposta aos objetivos estabelecidos
inicialmente.

Quanto a sua organizagao, este trabalho é constituido por quatro grandes partes que
fazem o enquadramento tedrico, descrevem o estudo empirico, apresentam os resultados
do estudo e por fim, expdem a conclusdo. O estudo termina com algumas recomendagdes
para futuros trabalhos a realizar neste ambito.

De acordo com os resultados obtidos, verifica-se que (1) as necessidades mais
frequentes sdo as Necessidades de Informagdo, as Necessidades de Outras Ajudas
Profissionais e as Necessidades de Apoio Familiar e Social; (2) ndo existe uma relagdo entre
as necessidades identificadas e a perturbacdo de desenvolvimento da crianga; (3) existe
uma associa¢do entre o elevado nivel académico/melhor estatuto socioeconémico das
familias e as maiores necessidades identificadas por estas; (4) para além da intervencao
direta, através do SNIPI os apoios que as familias recebem sao substancialmente o
encaminhamento para a Consulta de Desenvolvimento.
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Abstract

At a time when the needs of families are growing both socially and economically, and
on the other hand, policies that envision more educational possibilities and inclusive
realities are envisioned, this research aims to identify the needs of families integrated in
the National System of Early Childhood Intervention (SNIPI), by the Early Childhood
Intervention Team (ELI) from Castelo Branco, Idanha-a-Nova and Vila Velha de R6dao and
verify if there are relationships between sociodemographic variables (parents' age,
socioeconomic status, type of family) and the family's needs, in a first instance, and ,in a
second instance, verify if there are relationships between these same needs and risk
factors (Biological, Family and Environmental).

From a starting point, which equates the knowledge and understanding of the reality
of the phenomenon under study, as well as the resources available in this ELI, we aim to
analyze the intervention of case mediators, trace the profile of the families accompanied
and formulate hypotheses about the determinants the presence of supports. We also
wanted to contribute to research studies related to Early Childhood Intervention (IPI), in
Portugal, and in particular in the Beira Baixa region, and in this sense, improve the
practice of this ELI in particular.

35 families supported by ELI from Castelo Branco, Idanha-a-Nova and Vila Velha de
Rédao take part in this study. It is a descriptive case study using qualitative and
quantitative data. For data collection or data collection techniques, four instruments were
used: the Family Characterization Sheet, the Family Needs Inventory (Family Needs
Survey, Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992), the ELI Case
Mediator Interview, and the researcher's Field Notes. We cemented our analysis around
the review of previous studies as well as in the treatment of statistical data, allowing us
to put forward some hypotheses in response to the initially established objectives.

As for its organization, this work consists of four large parts that form the theoretical
framework, describe the empirical study, present the study results and finally, expose the
conclusion. The study ends with some recommendations for future work to be carried out
in this area.

According to the results obtained, it appears that (1) the most frequent needs are
Information Needs, Needs for Other Professional Help and Needs for Family and Social
Support; (2) there is no relationship between the identified needs and the child's
developmental disturbance; (3) there is an association between the high academic
level /better socioeconomic status of families and the greater needs identified by them;
(4) in addition to direct intervention, through the SNIP]I, the support that families receive
is substantially the referral to the Development Medical Appointment.
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As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

Introducao

A melhor forma de se conseguir a inclusdo é
termos uma “armadura” - a nossa formagdo

de professores e a nossa experiéncia.

Gianluca Amatori (2019)

As familias de criangcas com Perturbacdes de Desenvolvimento, vém-se frente ao
desafio de ajustar os seus planos e expectativas quanto ao futuro, as limita¢des desta
condicdo, além da necessidade de se adaptarem a intensa dedicacdo e prestacdo de
cuidados das necessidades especificas do filho. Este trabalho tem como finalidade
contribuir para a compreensao das necessidades e expectativas das familias de
crianc¢as com algum tipo de perturbacao de desenvolvimento.

A investigacdo é um processo essencial do ser humano, um motor basico que
estimula o seu desenvolvimento, permite a compreensao dos outros e de si préprio,
caracteriza relagdes e produz, transforma e constréi a realidade. Neste caminho, a
investigacdo pode representar a concretizacdo e especializacdo, deste modo natural e
inevitavel, de ser pessoa.

0 motivo de interesse do presente trabalho constitui o desenvolvimento natural de
um percurso profissional que se inicia com o término da formacao inicial em Educacao
Pré-Escolar, em 1996, tendo desde logo iniciado a pratica profissional como Educadora
de Infancia, e manifestado interesse pela area da familia, com quem se vai articulando
a pedagogia.

Esta area de interesse foi-se evidenciando e tomando forma como investigacao que
corporizara a Dissertacdo de Mestrado, em torno das necessidades das familias, com o
ingresso numa nova e especifica area de trabalho, que é a da Interveng¢do Precoce na
Infancia, em 2017. Ai, tivemos, e temos, a possibilidade de desenvolver a nossa
atividade como Técnico de Intervencdo Precoce com criancas de idades
compreendidas entre os 0 e os 6 anos e as suas familias.

Além disso, o nosso percurso profissional tornou-nos mais conscientes da
importancia da abordagem centrada na familia,

que considera esta como um todo social com caracteristicas Unicas, inserida
num conjunto vasto de influéncias e de interdependéncias e redes sociais,
formais e informais. Tendo em conta esta abordagem, a intervencao deve visar
a familia como um todo, e ndo simplesmente a crian¢a, contemplando a analise
e a compreensao da influéncia dos varios membros da familia, no sentido de os
capacitar e de os corresponsabilizar na procura de apoios e de recursos que
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satisfacam as suas necessidades e as suas aspiragdes. (Dunst, Trivette, & Deal,
1994, citados por Pereira, 2009, p. 18)

O interesse do presente estudo passa pela mudanca de paradigma educativo que se
vai comecando a sentir com a nova legislacdo, o Decreto-lei 54/2018, e pela
proliferacao de novas tipologias de familia que vao adquirindo maior reconhecimento
e aceitacao social.

A ELI onde desenvolvemos a nossa pratica profissional enquanto Educadora de
Infancia/Mediadora de Caso, é designada na nova legislacdo, como um recurso
especifico existente na comunidade, de apoio a aprendizagem e a inclusdo. “Durante o
século vinte, o predominio da familia nuclear sofreu uma erosdo constante, em
particular o seu papel na maior parte das sociedades industrializadas. Existe
atualmente uma grande diversidade de formas familiares.” (Giddens, 2014)

Sendo a familia um tema largamente estudado, analisado e debatido, ndo é uma
“entidade” estatica, tem mutagdes que se vao sentindo com mais ou menos frequéncia,
com mais ou menos rapidez, tal como a prépria sociedade esta também ela em
constante mutacgao, social e culturalmente. Na analise de Costa (2016), os soci6logos
estudam em todas as suas manifestacdes a diversidade de configura¢des familiares e a
pluralidade dos modelos conjugais. Nas recém-adjetivadas familias “novas” ou
“alternativas”, aprofunda-se a investigacdo em torno da difusao da coabitagdo fora do
casamento, a generalizacdo do divdrcio e das unides sucessivas, a multiplicacdo das
familias monoparentais e recompostas, ou a diversificacdo das experiéncias de vida a
solo. (p. 98)

A familia é comummente caracterizada como nucleo formador da sociedade, local
de desenvolvimento e de constru¢do da identidade dos individuos, de trocas afetivas,
de atendimento de necessidades basicas vitais a existéncia humana. Deste modo, a
familia é considerada como um dos primeiros agentes de socializa¢do do individuo,
atuando como mediadora dos padroes, modelos, influéncias culturais e transmissora
de valores e conhecimentos. “O desenvolvimento humano é uma consequéncia das
interacOes que a pessoa estabelece directa e indirectamente em contextos em que se
insere” (Diogo, 1998, p.39).

A sociedade altera-se, os individuos adquirem conhecimento, adequam-se as
mudancas e a modernidade, mas nem sempre isso é sinonimo de avanco e crescimento
positivo da humanidade. A velocidade da vida atual conduz o ser humano a uma certa
frieza de sentimentos e de valores. Os mais atentos vao tentando “ajudar”, “reparar”
ou “curar” feridas que se vao instalando em varias areas da sociedade como a saude, a
educacdo, o apoio social. Todos somos diferentes, mas todos merecemos 0os mesmos
direitos na diferenca. Para uma sociedade diferente, as respostas também tém de ser

diferentes.



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

Magalhaes (2007) citando Gabarino (1992, p. 44) destaca que “(...) a crian¢a que
ndao é adequadamente cuidada ou amada, tal como a que cresce numa familia
disfuncional, pode ter problemas de desenvolvimento (...)".

A motivacdo pessoal no tema das necessidades das familias surge em primeiro lugar
porque tendo também familias com caracteristicas e necessidades particulares, ao
conseguirmos conhecer melhor outras familias, poderemos aprender a melhorar as
nossas e ganharemos enquanto cidadaos, para respeitar as particularidades das outras
familias.

A nivel profissional, enquanto Técnica de Intervencdo no SNIPI desde 2017, temos
sentido uma enorme satisfacdo no contacto com as familias das criancas com quem
desenvolvemos a nossa pratica pedagégica. E efetivamente um desafio constante e uma
luta interior, para conseguir adequar a nossa agdo com as criangas e ir de encontro ao
que as familias necessitam. Por vezes temos sucesso e colabora¢do e sentimos que
“fazemos a difereng¢a”, mas noutras vezes sentimos frustragdo porque o nosso esforgo
fica aquém do que seria necessario, pois nem sempre temos a capacidade e o
conhecimento suficientes para alterar rotinas enraizadas ou “tocar” a sensibilidade e a
privacidade dos outros no sentido de nos permitirem ajudar. Consideramos que, se
pudermos compreender melhor as necessidades das familias, poderemos adequar a
nossa pratica profissional ao que os pais necessitam. Este estudo pretende também
ajudar a melhorar o trabalho de cada um dos técnicos da equipa e da intervengao da
equipa junto das familias que acompanha. Nao existindo um estudo semelhante nesta
area geografica, podera ser uma forma de aferir o que se esta a fazer bem e/ou menos
bem para se poder melhorar.

Neste sentido, esta investigacao tem subjacente a preocupag¢do em disponibilizar a
estas criancas e suas familias uma rede alargada de servigos de suporte com vista a
promocao do seu desenvolvimento, através da satisfacdo das suas necessidades, sendo
para isso fundamental a sua identificagao.

A investigacdo pretende assim, identificar as necessidades das familias
integradas no Sistema Nacional de Intervengao Precoce na Infancia (SNIPI), da Equipa
Local de Intervenc¢ao (ELI) Precoce de Castelo Branco, Idanha-a-Nova e Vila Velha de
Rédao e verificar se existem relacdes entre as variaveis sociodemograficas (idade
dos pais, estatuto socioeconémico, tipo de familia) e as necessidades da familia,
numa primeira instancia, e, numa segunda instancia, verificar se existem relacoes
entre estas mesmas necessidades e os fatores de risco (Biolégicos, Familiares e
Ambientais).

A pertinéncia do presente estudo é justificada dada a crescente referenciacao de
criancas nesta ELI e pela escassez de estudos sobre as familias apoiadas. Espera-se
assim, contribuir para o conhecimento objetivo e estruturado das necessidades das
familias, refletindo sobre a sua implicacdo para uma pratica adequada de IPI.

O conhecimento das necessidades das familias apoiadas pela ELI Castelo Branco,
Idanha-a-Nova e Vila Velha de R6dao é de grande importancia para os profissionais das
3
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diferentes areas e servicos existentes na comunidade, especialmente os desta ELI, uma
vez que permite colmatar os desajustes e promover o maximo potencial da crianga e
da familia. O estudo levanta algumas reflexdes e fornece algumas orientacdes para os
profissionais que trabalham na area da IPI e pretende também, ser um pequeno
contributo para o desenvolvimento de servicos de IPI centrados na familia, no nosso
pais, uma vez que estudos recentes (Pereira, 2003; Ferro, 2012) confirmam a
existéncia de uma reciprocidade entre o grau de satisfacdo das familias e os
comportamentos centrados na familia dos profissionais de IPI.

Quanto a sua organizacao, este trabalho é constituido por quatro grandes partes: a
primeira parte diz respeito ao enquadramento teorico, a segunda ao estudo empirico,
a terceira parte apresenta os resultados do estudo e por fim, a quarta parte expoe a
conclusao.

No que diz respeito a [ Parte esta é constituida por quatro capitulos, que passaremos
a descrever sucintamente. O primeiro capitulo debruca-se sobre a Intervenc¢ao Precoce
(IP) em Portugal; o segundo capitulo diz respeito a Familia enquanto contexto de
desenvolvimento; o terceiro capitulo é referente as necessidades das familias de
criangcas com perturba¢des de desenvolvimento; e o quarto capitulo refere-se a
interacdo entre a familia e a ELI, na medida em que da resposta as necessidades das
criangas.

Relativamente a II Parte, esta é composta por quatro capitulos, nomeadamente: o
capitulo da metodologia; o capitulo dos instrumentos e técnicas de recolha de dados; o
capitulo dos procedimentos; e o capitulo da contextualizagdo dos resultados. No
capitulo sobre a metodologia encontramos descrita a questdo de partida, os objetivos,
o desenho investigativo e a andlise da informacao, e por fim a descri¢do dos sujeitos.
No capitulo da contextualizacdo dos resultados caracterizamos o contexto do estudo e
as necessidades particulares em periodo de confinamento.

Na III Parte, encontramos dois capitulos: a apresentacdo e analise dos resultados e
a opinido dos técnicos.

Por fim, na IV e dltima parte terminamos com as consideragdes finais e sugestdes
para uma pratica de qualidade, as referéncias bibliograficas e os anexos.
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| Parte - Enquadramento Teérico do Estudo

1. A Intervenc¢ao Precoce em Portugal

Intervencao Precoce é o trabalho com familias e criancas com perturbacdes de
desenvolvimento que é iniciado o mais cedo possivel e que tem em vista
minimizar as dificuldades das criancgas e os problemas das familias e tende a dar
autonomia as familias para lidarem com a situa¢do. (Educadora especializada
citada por Pimentel, 2004, p. 361)

A definicdo que esta educadora de infancia faz da Intervencdo Precoce (IP) é
reveladora da sua experiéncia e envolvimento profissionais. A luz da legislacio
podemos definir este conceito de forma mais especifica e detalhada, mas fagamos antes
de mais um breve enquadramento histérico da IP.

A 12 geragdo de programas IP surgiu nos anos 60 do século XX, nos Estados Unidos
da América, com um cariz médico e terapéutico. Usualmente decorriam em estruturas
especializadas e para criangas com diferentes problematicas. Eram programas
centrados na crianca e o seu objetivo era evitar o agravamento dos défices, atenua-los
ou mesmo elimina-los. Em Portugal, tal como nos outros paises o termo Intervencao
Precoce foi sofrendo evolucdo, quer nos aspetos conceptuais, quer nos aspetos
legislativos.

Na mesma época em Portugal, é criado pelo Instituto de Assisténcia a Menores com
um cariz meramente assistencial, o Servico de Orientacdo Domicilidria (SOD) cujo
objetivo era apoiar criangas cegas dos 0 aos 6 anos (Costa, 1981). A intervencdo era
feita por “(...) enfermeiras de saude publica oriundas dos Centros Materno-Infantis
(...). Estas enfermeiras prestavam apoio, de caracter domicilidrio aos pais e as
criancas”. (Ruivo e Almeida, 2002, p. 15).

Em 1972, cessam estes servigos a nivel nacional, exceto em Lisboa e no Porto e estas
equipas passam a ser constituidas por educadores especializados e dependentes
administrativamente de diferentes organismos. Primeiro dos Centros de Educacao
Especial, tutelados pela secretaria de Estado da Seguranca Social e posteriormente pela
Direcdo de Servicos de Estabelecimentos Oficiais. Finalmente, em 1987, sdo integrados
na Direcdo de Servicos de Orientacao e Intervengao Psicolégica (DSOIP) do mesmo
ministério, passando a estar enquadradas em equipas interdisciplinares (Ruivo e
Almeida, 2002, p. 16). Por todo o pais, foram sendo criados os Centros de Paralisia
Cerebral, que sempre prestaram apoio a criangas com Paralisia Cerebral
Progressivamente, foram alargando a sua intervencado a outras problematicas do foro
neuromotor. Em 1973, é criado o departamento de Educacdo Especial, tutelado pelo
Ministério da Educacao e, em 1975, o Departamento das Equipas de Educacao Especial,
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dependentes do mesmo Ministério. O atendimento a criangas comeca a fazer-se mais
cedo. Segundo Dias (2003), a estas Equipas de Educacdo Especial foi dada a
oportunidade de implementarem projetos na area da I[P que estavam sujeitos a
aprovacdo das respetivas Direcoes Regionais de Educacgao. Esta modalidade de apoio
poderia ser prestada em domicilio, Creche ou no Jardim de Infancia.

Ja no final da década de 70, surgiu a 22 geracao de programas de IP, decorrente dos
progressos cientificos e da investigacao nos dominios das ciéncias do desenvolvimento,
das ciéncias da educacdo e das ciéncias sociais. (Carvalho et al, 2016, p. 37) Este modelo
baseou-se no modelo ecoldgico-sistémico e bioecoldgico e da perspetiva transacional
(Brofenbrenner, 1979, 1986; Brofenbrenner & Morris, 1998); (Sameroff, 1983;
Sameroff & Chandler, 1975). As praticas deixaram de se centrar apenas na crian¢a em
idade precoce, alargando-se a intervencao a familia e a comunidade. Dunst (1985) com
a sua inovadora definicao de IP, defendeu um novo paradigma de promoc¢do de
competéncias, assente em “modelos de promocao, capacitacdo, parceria, baseados nas
forcas e nos recursos e centrados na familia”.

A Lein? 66/79, aprovada pela Assembleia da Republica, embora ndo mencionando
a Intervencao Precoce, faz referéncia ao apoio que deve ser prestado a familia: o de
intervir precocemente. Esta Lei, de indole inovador, nunca foi regulamentada,
continuando a responsabilidade da educa¢do de criancas com deficiéncia a ser
partilhada entre o Ministério dos Assuntos Sociais e o Ministério da Educacdo. A Leide
Bases do Sistema Educativo (Lei n? 46 /86) preconiza que todos os Portugueses tenham
direito a educacdo e cultura, sendo da responsabilidade do Estado “promover a
democratizacdo do Ensino garantindo o direito a uma justa efectividade de
oportunidades no acesso e sucesso escolares “. Refere-se a educacdo especial, no artigo
179, ponto 2, na medida em que integra atividades dirigidas aos educandos, assim como
acoes dirigidas a familia, aos educadores e as comunidades. Conforme o artigo 182
ponto 8, é da competéncia do Estado promover a nivel nacional a¢des que visem o
esclarecimento, a prevencdo e o tratamento precoce da deficiéncia. A posterior Lei de
Bases da Prevencao e da Reabilitacdo das pessoas com deficiéncia (Lei n29/89 de 2 de
Maio), vem dar grande importancia ao diagndstico precoce no artigo 22, com caracter
multidisciplinar, bem como ao estabelecimento de um programa de tratamento e
reabilitacdo.

E nos anos 80 que se comega a verificar, a nivel nacional, um verdadeiro entusiasmo,
na area das Necessidades Educativas Especiais (NEE), no que diz respeito as questoes
da precocidade da intervencdo. Nesta década, assiste-se a novas tentativas de
aproximacgdo por parte dos servicos de Saude, da Educacao e da Seguranca Social. Esta
situacdo deve-se, grande parte, as acdes desenvolvidas pela Dire¢ao de Servicos de
Orientacao e Intervencdo Psicologica (DSOIP) tutelado pelo Centro Regional de
Seguranca Social de Lisboa. Foi este servico que implementou e deu relevancia ao
Modelo Portage dirigido ao apoio a criancas com NEE e em risco, bem como as suas
familias de origem. E ainda de referir a formacio prestada pela DSOIP,
fundamentalmente, a elementos das Equipas de Educac¢do Especial (EEE) tuteladas
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pelo Ministério da Educacao. Em 1988 estas equipas sdo legalmente reconhecidas,
tendo como principal objetivo “contribuir para o despiste, a observagdo e o
encaminhamento, desenvolvendo o atendimento directo, em moldes adequados de
criancas com necessidades educativas decorrentes de problemas fisicos ou psiquicos”
(Despacho Conjunto 36/SEAM/SERE/88). A sua atuacdo tem como objetivo facilitar a
integracdo familiar, social e escolar das criangas com NEE, apoiando-se para tal no
conhecimento da realidade em que estas estdo inseridas. As EEE estao vocacionadas
para o atendimento de criancas/alunos com NEE, que apresentem padrdes de
crescimento e desenvolvimento diferentes e, que devido a tal, necessitam de uma ajuda
especial na aprendizagem. O atendimento abrange, assim, todas as criancas e jovens
até aos 18 anos de idade. Os Educadores de Infancia destacados nas EEE desenvolvem
a sua intervengdo junto de criancas dos 0 aos 6 anos de idade que apresentem NEE
decorrentes de deficiéncia ou em situacdo de risco. O apoio é prestado no domicilio, no
Jardim de Infancia ou na Creche onde as criancas estdo integradas.

Em 1990 surge a chamada 32 geracdo de programas de IP, tendo como pano de
fundo as praticas de ajuda centradas na familia, abrangendo os seguintes elementos
basicos (Dunst, 2000; Pinto et al., 2009):

e Asoportunidades de aprendizagem da crianca;
e 0O apoio as competéncias dos pais;
e O enfoque nos recursos da familia e da comunidade.

Em 1991, em Portugal surge um outro normativo que vem revolucionar
profundamente ndo apenas a Educacao Especial, mas todo o Sistema Educativo pelas
implicacdes que dele advém, o Decreto Lei n? 319/91 e respetiva regulamentacao
operacionalizada pelo Despacho n® 173/91. Este Decreto vem atualizar a legislacdo que
regulamenta a integracdo dos alunos com NEE nas Escolas do Ensino Regular,
encontrando-se em concordancia. E reconhecido o papel dos pais no processo
educativo dos seus filhos e que o mesmo se deve processar no meio o menos restritivo
possivel. A publicagdo do Despacho Conjunto 105/97, conhecido como o dos Apoios
Educativos, veio introduzir uma filosofia de Educacdo mais abrangente e inclusiva e
criou as Equipas de Coordenac¢do dos Apoios Educativos. Uma das competéncias das
referidas equipas era a de “desenvolver as modalidades de intervengao precoce”. Mais
tarde, em 1999, surge o Despacho Conjunto n2 891/99, que tem como objetivo tinico o
de regulamentar os servicos de IP em Portugal:

No dominio da intervengdo precoce para criancas com défices ou risco de atraso
grave do desenvolvimento, tém vindo a desenvolver-se acg¢des especificas,
através de programas de apoio a criancas com necessidades educativas
especiais e suas familias, no ambito da educacdo, da satide e da acgao social (...)
Assim, de uma actuac¢do centrada quase exclusivamente na crianga e nos seus
problemas, evoluiu-se para uma intervencdo em que o enfoque é colocado na
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crianc¢a no seu contexto familiar e a familia é considerada como uma unidade
funcional da comunidade. (p. 1)

Contudo, a implementacao deste documento e consequentemente dos modelos de
Intervencao Precoce (IP) centrados na familia tém ocorrido de forma lenta, de tal forma
que sé recentemente a familia comeca a ser introduzida nos programas de intervencao
das suas crian¢as como verdadeiro parceiro. Tornou-se importante dar um contributo
para a implementacdo deste modelo, que se caracteriza como ecossistémico,
transaccional e de fortalecimento de competéncia das familias. (Marinho, 2010) “Uma
das premissas basicas da pratica centrada na familia é que devem ser estas, mais do
que os profissionais, a tomar as decisodes.” (McWilliam, 2003, p. 49)

Os fundamentos filoséficos e tedricos (Dias, 2003) sdo inspirados na legislacao
americana, responsabilizando-se os servigos da Saude, da Educacdo e da Seguranga
Social, ditando orienta¢des reguladoras para a IP. Nele sdo abordados fatores como:
envolvimento familiar, equipa de trabalho multidisciplinar, interven¢des baseadas nos
recursos comunitdrios, intervenc¢do direta desenvolvida por um sé profissional
(responsavel de caso), elaboracao do Plano Individual de Intervencgao e da coordenagao
dos servigos. As diretrizes emanadas no referido Despacho encontram-se subjacentes
aos atuais modelos de IP. Quase uma década depois, o Decreto-Lei n? 3/2008 veio
estabelecer novas regras no atendimento a criancas e jovens com NEE, alterando os
pressupostos legais definidos pelo Decreto-Lei n? 319/91. Com este decreto sao
criados agrupamentos de escolas de referéncia para a colocagao de docentes, garante-
se a articulagdo com os servigos de satde e da seguranca social, reforcam-se as equipas
técnicas e asseguram-se no ambito do Ministério da Educagdo, a prestacdo de servigos
de intervencao precoce na infancia.

Na sequéncia dos principios vertidos na Convencao das Na¢des Unidas dos Direitos
da Crian¢a e no ambito do Plano de Ac¢do para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia
ou Incapacidade 2006 -2009, através do Decreto-Lei n.2 281/2009, é criado o Sistema
Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI), para complementar o Decreto-Lei
n? 3/2008, de forma a cumprir um dos seus principios: “o da universalidade do acesso
aos servicos de intervencdo precoce”. Considera-se neste diploma Interveng¢ao Precoce
na Infancia (IPI): “o conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga e na
familia, incluindo acdes de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no
ambito da educacdo, da saude e da agao social.” (Art.2 32)

Constituem-se nesta altura as Equipas Locais de Intervencao Precoce (ELI)
multidisciplinares, que representem todos os servicos que sdo chamados a intervir. As
ELI tém a competéncia de definir um plano individual atendendo as necessidades
especificas, o qual deve orientar as familias que o subscrevam, tendo conta ndo apenas
os problemas, mas também o potencial de desenvolvimento da crianga, a par das
alteragdes a introduzir no meio ambiente para que tal potencial se possa afirmar.
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Atualmente, o Sistema de Ensino em Portugal, é organizado pelo recém Decreto-Lei
n? 54/2018 de 6 de julho, que estabelece os principios para uma Educacao Inclusiva,
onde o foco é colocado num continuum de respostas educativas face a diversidade dos
alunos que frequentam as escolas regulares de ensino, incluindo aqueles que se
encontram em maior situacdo de vulnerabilidade, derivada de condi¢des de
incapacidade e/ou de desvantagens psicofisicas, socioecondmicas e culturais,
considerando que qualquer crianga, em qualquer momento do seu percurso escolar,
pode ter dificuldades ou deparar-se com obstaculos na sua aprendizagem. Tal implica
anecessaria adogdo de uma conceptualizacdo e ldgica distintas na organizacao e gestdao
do funcionamento das respostas educativas, a partir de uma visao holistica que procura
as melhores solugdes do ponto de vista da educagdo, da saude e da inclusdo social e
reforca o envolvimento dos docentes, dos técnicos, dos pais ou encarregados de
educacdo e das proprias criancas e jovens.

Os elementos da ELI, enquanto recurso da comunidade, devem ser convidados a
integrar a Equipa Multidisciplinar de Educa¢do Inclusiva (EMAEI) de cada
Agrupamento de Escola pelo Coordenador desta, como elemento variavel, quando
acompanham criancas no ambito do SNIPI, garantindo a devida articulacdo com o
Coordenador da ELI. Os docentes, a semelhanga dos restantes técnicos que integram as
ELI, enquanto profissionais de IPI, atuam como mediadores de caso e/ou assumem
uma intervencdo complementar noutros processos. Neste sentido, intervém nos
diferentes contextos de vida da crianca definidos no Plano Individual de Intervengao
Precoce (PIIP). A intervencao destes profissionais deve decorrer da avaliacao auténtica
da crianca e dos objetivos estabelecidos e consensualizados em sede de PIIP e assume-
se como cooperante e articulada. Em caso algum é substitutiva da intervencao dos
recursos humanos e organizacionais especificos da escola, os quais deverao ser
mobilizados para a operacionalizacdao das medidas de suporte a aprendizagem e a
inclusao, identificadas nos documentos proéprios. (SNIPI, 2018)

No nosso estudo, iremos utilizar a definicdo de Intervencao Precoce emanada nas
orientagdes do Decreto-Lei n? 281/2009:

Considera-se Intervencdo precoce na infancia (IPI) o conjunto de medidas de
apoio integrado, centrado na crianca e na familia, incluindo acdes de natureza
preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educacao, da satude e
da acdo social. (...) abrange criancas entre os 0 e os 6 anos de idade, com
alteracdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam a participagdo nas
atividades tipicas para a respetiva idade e contexto social ou com risco grave de
atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias. (Art.2 22 e 39)

Dizem-nos Shonkoff e Phillips (2000, citados por Grande, 2020) que o decurso do
desenvolvimento pode ser modificado em idades precoces através de intervencdes
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eficazes que mudem o equilibrio entre risco e protecdo, alterando as desvantagens a
favor de melhores resultados na adaptacao.

O processo de desenvolvimento da crianga ndo se pode considerar puramente
passivo e dependente das leis da maturacdo e da experiéncia. O contexto é essencial
para que exista desenvolvimento. Numa situacdo tipica, a estimulacdo natural da
crianga como a que é proporcionada através de situacdes de brincadeira, colo ou afeto,
¢ um facilitador natural de desenvolvimento. Mas com criancas com um
desenvolvimento atipico, essa estimulagdo natural ndo é suficiente e é aqui que a
intervencao precoce é chamada a intervir.

A forma como podemos atender as necessidades das familias, tem na Intervengao
Precoce na Infancia (IPI) um caminho delineado. A IPI é um conjunto de
servicos/recursos para criancas em idades precoces e suas familias, que sao
disponibilizados quando solicitados pela familia, num certo periodo da vida da crianga,
incluindo qualquer ac¢ao realizada quando a crianga necessita de apoio especializado
para:

e Assegurar e incrementar o seu desenvolvimento pessoal;
e Fortalecer as autocompeténcias da familia;
e Promover a sua inclusao social.

Estas acdes devem ser realizadas no contexto natural das criangas,
preferencialmente a nivel local, com uma abordagem em equipa multidimensional
orientada para a familia. (European Agency for Special Needs Education, 2005, p. 17
citada em Gronita et al, 2016)

E neste pressuposto que o SNIPI se organiza, em estreita colaboragdo com os pais,
familia alargada ou substitutos parentais; todos os profissionais que trabalham
diariamente com a crianca (amas, educadoras e auxiliares de creches e jardins de
infancia); os restantes profissionais, servicos e recursos da comunidade, a nivel social,
da educacdo ou da saude, etc. (Gronita et al, 2016)

Como reforca Carvalho (2016, p. 38), para que serve a IP sendo para assegurar e
incrementar o desenvolvimento pessoal da crianga e as autocompeténcias da familia,
promover a competéncia e a confianga nos adultos significativos da criang¢a, numa
logica de prestacao de apoio e promover a sua inclusao social?

Para uma intervencdo eficaz é, pois, particularmente importante a formacdo e
constante atualizacdo dos profissionais, a fim de se adaptarem as progressivas
mudancas que tém vindo a acontecer nesta area, bem como a evolug¢iao do préprio
sistema familiar no cenario contemporaneo. (Correia, 1997, p. 156)

O SNIPI esta definido por lei no seu Art.2 12 como:

O conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza familiar, com

vista a garantir condi¢cdes de desenvolvimento das criancas com fung¢des ou
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estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e a sua
participacdo nas actividades tipicas para a idade, bem como das criangas com
risco grave de atraso no desenvolvimento. (...) é desenvolvido através da
actuacao coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da
Saude e da Educacgao, com envolvimento das familias e da comunidade. (D-L n.2
281/2009)

As principais fun¢des do SNIPI e do mediador de caso, na familia, sdao: envolver os
pais; definir objetivos para a crian¢a/familia; encontrar estratégias de atuacdo;
acompanhar as familias, articular com médicos, técnicos (psicélogos, terapeutas, ...),
educadores; ser uma estrutura de apoio e modelo de praticas inclusivas, prestar
aconselhamento; identificar necessidades e mobilizar recursos; empoderar as familias,
planeando e refletindo, escutando e partilhando; analisar e avaliar praticas
facilitadoras e inibidoras, trabalhar em equipa.

A base do SNIPI esta organizada sob um modelo e um funcionamento em equipa
transdisciplinar, assente num processo de colaboracdo. Para compreendermos o
trabalho em equipa transdisciplinar parece-nos importante apresentar algumas
caracteristicas de varios tipos de trabalho em equipa, de forma genérica (Almeida,
Breia & Col6a, 2005; Sheldone& Rush, 2013, citados por Carvalho, 2016, p. 240):

e Modelo multidisciplinar - varios profissionais de diferentes areas de
especialidade atuam paralela e separadamente com a mesma crianca ou
familia, em funcao dos défices identificados;

e Modelo interdisciplinar - ha intervengao simultanea de varios técnicos com
planos separados e com especial enfoque na crian¢a, mas ja existe alguma
interagdo e partilha de informacao entre profissionais;

e Modelo transdisciplinar - ha um plano abrangente integrado que é
elaborado em conjunto pela equipa e pela familia, fazendo esta parte
integrante da equipa. Mas, preferencialmente, um profissional (o mediador
de caso) apoia a familia na implementagcdo desse plano em estreita
colaboracdo e com o apoio de retaguarda dos restantes profissionais da
equipa.

O requisito para beneficiar de apoio de equipas de IP depende de critérios
previamente definidos. Para esse efeito, o SNIPI definiu em junho de 2010 os critérios
de elegibilidade, para apoio no ambito do SNIPI, com base na Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satude (CIF) da Organizacdo Mundial
de Saude (2004).

Sao elegiveis para o SNIPI as criancgas entre os 0 e 0os 6 anos e respetivas familias,
que apresentem condic¢des incluidas nos seguintes grupos:

1 - “Alteracgdes nas fun¢des ou estruturas do corpo” (...);
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2 - “Risco grave de atraso de desenvolvimento”. (...) Sdo elegiveis para acesso ao
SNIPI, todas as criangas do 12 grupo e as criangas do 22, que acumulem 4 ou mais
fatores de risco bioldgico e/ou ambiental. (SNIPI, 2010, p.1)

Como exemplos de altera¢des nas funcdes ou estruturas do corpo, podemos
considerar atrasos de desenvolvimento sem etiologia conhecida como: motor,
cognitivo, da linguagem e comunicagao; ou com condig¢des especificas como: anomalias
cromossOmicas, malformagdes congénitas, défices sensoriais, doengas crénicas graves.

Exemplos de fatores de risco bioldgico sio a prematuridade e o atraso de
crescimento intrauterino, a asfixia ou infecdes que ocorrem especialmente durante o
parto ou nos primeiros dias de nascimento. A pobreza, o baixo nivel sécio cultural e a
psicopatologia familiar, sao exemplos de situa¢cdes ambientais que colocam a crianga
em risco e se associam a um desenvolvimento mais lento.

Em seguida apresentamos uma tabela (Figura 1) que explica as terminologias
usadas na CIF (2004) para cada uma das terminologias utilizadas.

DEFINICOES"!
No contexto de satde:

Funcdes do corpo sio as funcdes fisiologicas dos sistemas orgéanicos (incluindo as
fungdes psicologicas).

Estruturas do corpo sdo as partes anatémicas do corpo, tais como, 6rgaos,
membros e seus componentes.

Deficiéncias sdo problemas nas fungdes ou nas estruturas do corpo, tais como, um
desvio importante ou uma perda.

Actividade € a execucdo de uma tarefa ou ac¢éo por um individuo.
Participacdo é o envolvimento de um individuo numa situacéo da vida real.

Limitacdes da actividade sdo dificuldades que um individuo pode ter na execugéo
de actividades.

Restri¢cdes na participagao sdo problemas que um individuo pode enfrentar
quando esta envolvido em situagdes da vida real

Factores ambientais constituem o ambiente fisico, social e atitudinal em que as
pessoas vivem e conduzem sua vida.

Figura 1 - Terminologias usada na CIF (2004, p. 13)

Como refere McWilliam (2003), o modelo centrado na familia implica um Plano
Individual de Intervenc¢do Precoce na Infancia (PIIP) adequado a esta, pois o que
funciona com uma familia, pode nao funcionar com outra. Ndo é um modelo igual para
todos como se o fossemos “comprar a um pronto-a-vestir’. E um modelo feito “a
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medida” para cada familia. O que é necessidade ou prioridade para uma familia pode
ndo ser para outra. Por exemplo, para uma determinada familia com uma crianga com
necessidades especiais pode ser essencial a prestacao de cuidados basicos como terem
uma boa noite de sono, sem que a crianga grite, chore ou esteja agitada.

Com a participacado da familia e dos profissionais, é elaborado um PIIP que se vai
avaliando a medida que se vai executando. Este é constantemente passivel de
adaptacoes e alteracoes, ndo é estatico.

As praticas centradas na familia sdo praticas que colocam a énfase no
desenvolvimento de uma relagao com os pais. Relagdo essa que se pretende positiva,
de respeito e confianga mutuos.

Para que o Mediador de Caso conheca melhor a familia, a sua dindmica e as suas
necessidades, pode colocar questdes como:

¢ O que mais o preocupa neste momento, com a sua crian¢a?

e 0 que o ajudaria mais em casa?

e 0 que lhe explicaram sobre as dificuldades da sua crianga?

e 0 que espera conseguir, envolvendo-se nos nossos servigos?

Inicialmente ha que compreender as suas necessidades e ver os seus pontos fortes.
De seguida descobrir os seus recursos e fortalecé-los e canaliza-los para as suas
prioridades. O profissional de IP tem que recolher informacdo relevante para se
tomarem decis0es em colaboracdo com a familia: quais sdo as suas redes de apoio
informal; que valores e crengas tém; que acontecimentos marcantes passaram; que
adaptacoes a familia fez e que estratégias elaborou para lidar com os problemas; qual
a sua percecao acerca das suas necessidades e dos seus pontos fortes; que prioridades
tem. (McWilliam, 2003, p. 43)

Considerando as Praticas Recomendadas para a IP, com a abordagem centrada na
familia sempre presente, os resultados da intervencao do profissional de IP, deverao
espelhar que:

e Foram criadas oportunidades para que todos os membros da familia
demonstrassem e adquirissem competéncias que consolidassem o
funcionamento familiar (CAPACITAR);

e As capacidades da familia foram sendo realgadas de modo a promover um
sentido claro de controlo e dominio sobre os aspetos importantes do
funcionamento familiar (EMPOWERMENT). Carvalho. L etal. (2016, p. 207)

A IP tem assim como objetivo primordial a participacdo ativa da familia no plano de
intervencao precoce, desenvolvendo estratégias em parceria, aplicaveis durante as
rotinas do dia a dia e nos contextos naturais de vida da crianca e simultaneamente
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fortalecer as autocompeténcias da familia, respeitando as suas caracteristicas e
necessidades.

Na apreciagdo da Sociedade Portuguesa de Neonatologia (2016):

(...) apds mais de 50 anos de investigacdo, ha evidéncia, quer quantitativa, quer
qualitativa, de que a IP ndo sé acelera e reforca o desenvolvimento da crianga,
mas também melhora o funcionamento da familia e reduz os gastos da
sociedade com educagdo especial e outros servigos reabilitativos. (pp. 2-3)

2. A Familia: contexto primordial de desenvolvimento

A familia, quando estavel e coesa, é o espaco mais préoprio para descobrir e viver
o amor; é o ambiente privilegiado para se realizar a primeira socializacao; é o
porto de abrigo onde se partilham experiéncias, se trocam pontos de vista e se
elaboram as sinteses pessoais a partir dos dados recolhidos nas multiplas
vivéncias (Nunes, 2004, p.33)

Na perspetiva de Sa (2003, p. 23) “uma familia ndo é um pequeno grupo de pessoas
com uma histéria comum que se converte em cumplicidades, mas os lacos que entre
elas se criam através de experiéncias de intimidade, irrepetiveis, inimitaveis e
inefaveis” e acrescenta:

Tenho dito que um filho nasce primeiro na imaginacao e nos sonhos dos pais e
que, portanto, num plano emocional, se nasce... antes de nascer. O desejo dum
filho representara a nossa primeira vinculagdo para com ele. Mas nem sempre o
desejo de um filho organiza a paternidade. Organiza-a quando os filhos deixam
de ser os nossos sonhos e se tornam nos nossos... filhos. (Sa, 2003, p. 30)

No dicionario Priberam (2020), encontramos uma multipla definicdo de familia:
conjunto de todos os parentes de uma pessoa, e, principalmente, dos que moram com
ela; conjunto formado pelos pais e pelos filhos; conjunto formado por duas pessoas
ligadas pelo casamento e pelos seus eventuais descendentes; conjunto de pessoas que
tém um ancestral comum; conjunto de pessoas que vivem na mesma casa; etc...

De acordo com Correia (1997, p. 146), a familia constitui sistema interativo e
dindmico. Para compreendermos o trabalho com a familia é importante conhecermos
0 Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de Brofenbrenner, que defende que
as experiéncias individuais constituem subsistemas que se encontram inseridos
noutros sistemas que também se integram em sistemas mais gerais.
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Estes conceitos “sistémicos da familia” sdo fundamentais para o trabalho que os
profissionais de educacdo desenvolvem com as familias das criancas com NEE,
ja que realcam a importancia de nao nos centrarmos exclusivamente na crianga
com NEE, mas também examina-la no seu contexto familiar e ambiental.
(Correia, 1997, p. 147)
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Figura 2 - Modelo bioecolégico de Bronfenbrenner (Duque, 2009)

http://andrewsduque.blogspot.com/2009/09 /teoria-ecologica-de-bronfenbrenner.html)

0 modelo de Brofenbrenner defende que devemos olhar para os fenémenos sem
nos centrarmos apenas no diagndstico ou na crian¢a, mas vendo os contextos onde ela
estd e as dinamicas que ai existem. Sendo um sistema aberto e em constante
transformacao, a crianga estd em contacto com os diferentes sistemas, interagindo com
eles. Para além do individuo, o importante é analisar as caracteristicas dos contextos
de desenvolvimento e das interagdes progressivas que se vao estabelecendo. Citando
Portugal (1992, p. 40), “Urie Bronfenbrenner concebe este ambiente ecolégico como
um conjunto de estruturas concéntricas, uma espécie de jogo de encaixe em que cada
peca contém ou esta contida noutra”.

0 Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner (1979),
intitulado Ecologia do Desenvolvimento Humano, é encarado como um processo
dindmico no qual os individuos interagem direta ou indiretamente com todos os
contextos, (re)estruturando-os e (re)criando-se deste modo rea¢des continuas em
todos os sistemas. Na perspetiva deste modelo, a IP ao ser encarada como uma agao
humana, é também o resultado da interacdo entre individuos em determinado
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ambiente. Mais tarde, o autor reformulou a sua abordagem e trouxe, como modificagdo
para o novo modelo de pesquisa, a consideracao da bidirecionalidade em relagdo a
pessoa e ao ambiente em que ela atua. Nesta abordagem mais recente, considera que
as criancas influenciam os proprios ambientes onde se encontram quando iniciam uma
atividade nova, por exemplo, ou quando comecam a estabelecer algum tipo de vinculo
com outras pessoas e, logo, sdo influenciadas ao mesmo tempo pelos que estao ao seu
redor. Esse novo modelo introduz uma maior énfase ndo sé na interacdo da pessoa em
desenvolvimento com outras pessoas, mas com objetos e simbolos. (Bronfenbrenner e
Morris, 1998, citados por Martins e Szymanski, 2004)

Ao adotar-se a perspetiva ecolégica em qualquer programa de Intervencao Precoce,
o principal objetivo é o apoio a familia de forma a atingir os seus préprios objetivos,
promovendo a sua independéncia através do desenvolvimento das suas préprias redes
de suporte, no sentido de favorecer e atualizar as suas competéncias e capacidades. Os
objetivos especificos para as criancas sdo, nesta perspetiva, a evolucdo do seu
envolvimento em interacdes adequadas, promovendo a sua autonomia e
independéncia face aos outros, ndo descurando a aquisicdo e generalizacdo de
competéncias a nivel social.

Seguindo o modelo de Brofenbrenner, é possivel identificar e valorizar as
necessidades da familia com o apoio de outros microssistemas (SNIPI) e do
mesosistema (servico nacional de sadde). Todas as familias tém algumas
potencialidades, e o principio do SNIPI é potenciar as mais-valias de cada familia,
sempre numa perspetiva de interagao constante.

Bronfenbrenner foi, indubitavelmente, um advogado incansavel em favor de
contextos de apoio para individuos e familias e ensinou uma geragdo inteira de
pesquisadores em ciéncias sociais a cultivar uma visdo mais ampla e inclusiva, tendo
em vista as diferentes forgas atuantes sobre os individuos. (Collodel Benetti, 2013, p.
98)

A Organizacao Mundial de Saude (OMS) calculou um modelo das intera¢cdes pessoa-
meio como base para a elaboracao de uma classificagcdo rigorosa da funcionalidade
humana.
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Simeonsson et al (2009), na sua analise a utilidade da classificacao internacional da
funcionalidade, incapacidade e satide: versao para criangas e jovens (cif-cj) no contexto
da intervencao precoce e da educagdo especial, mencionam que os avangos da ciéncia
no campo do desenvolvimento humano tém vindo a reforcar a no¢do de que a
atribuicdo de um diagnostico pode revelar pouco, ou muito pouco, daquilo que sdo as
caracteristicas de funcionalidade da crianga. (...). Embora os diagnésticos sejam
importantes para definir causas e prognésticos, no caso de criangas com incapacidades
ha uma grande variabilidade na forma como realizam as atividades da vida diaria, bem
como na forma como participam na sociedade, pelo que as categorias diagnésticas ndo
devem ser utilizadas como informacao privilegiada na planificacdao e implementacao
das intervenc¢des. Simultaneamente, os contextos onde as criangas vivem (fisicos,
sociais e psicologicos) influenciam a sua funcionalidade, sendo o reconhecimento da
importancia dessa influéncia, fundamental para se procurarem as melhores formas de
intervencdo. Parece-nos ser, ainda assim unanime em todos os investigadores, a
opinido de que, quanto mais precoce for essa intervengdo, mais probabilidade a crianga
junto com a sua familia tera de superar dificuldades.
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3. As Necessidades das Familias de Criancas com Perturbacdes
de Desenvolvimento

Familia

Sao muitas pessoas juntas, e essas pessoas
gostam de nds, fazem coisas giras para nos e
conhecem-se todas. Umas vao ficando velhinhas
e outras vao nascendo...

Maria, 4 anos (in Brito, 2018)

“Uma Familia é um grupo de pessoas unidas directamente por lacos de parentesco,
no qual os adultos assumem a responsabilidade de cuidar das criancas”. (Giddens,
201, p. 175)

Nao existe uma familia ideal ou um modelo pré-determinado de familia, existem
familias reais. Independentemente da sua composicdo, a familia continua a ser a
instituicdo responsavel pelos cuidados, afeto, protecdo e educacdo das criancas
pequenas, isto é, o primeiro e mais importante lugar de iniciagdo de afetos, de
socializacao e de aprendizagem. Mas, sera que corre sempre tudo “sobre rodas”? Com
todas as criancgas e em todas as familias? E quando nao esta tudo “normal”?

Conforme sustenta Relvas (2004), “ter um filho qualquer que seja o contexto
familiar concretiza sonhos e implica frustragdes. Em qualquer familia, o nascimento de
um bebé é sempre rodeado de expetativas, hd sempre uma série de esperancas, de
sonhos e de fantasias elaboradas, a nivel consciente ou ndo em relacao a esse novo ser”.

(p. 6)
Explica-nos Pimentel (1997) que,

Durante o periodo de gravidez, a preparacao da futura mae para a maternidade
envolve o desejo de um bebé perfeito e o receio de que o bebé possa ter algum
problema. No momento do nascimento do bebé, vai provavelmente haver alguma
discrepancia entre os desejos da mae e o bebé real, e uma das primeiras tarefas da mae
é fazer o luto pelo bebé idealizado e adaptar-se ao bebé real. No caso do nascimento de
um bebé em risco ou deficiente, esta adaptacdo é extremamente dificil: ha a perca
subita do bebé idealizado e o aparecimento, igualmente subito, de um bebé temido,
ameacador e que atrai sentimentos negativos. A severidade da deficiéncia, estabilidade
e coesdo interna da familia e a existéncia de suporte externo em termos de servicos ou
rede informal de apoio, parecem ser fatores decisivos no processo de adaptagao. (pp.
131-134)

18



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

Um atraso de desenvolvimento pode ter ou ndo determinada a sua causa e uma
perturbacdo de desenvolvimento tem normalmente associado um diagnéstico clinico.
Ambos os casos podem ser influenciados por fatores pré-natais e pds-natais, biologicos,
genéticos ou ambientais, mas também pelas caracteristicas do meio familiar e social ou
pela qualidade da estimulacao dos pais e outros cuidadores préximos. Todos estes
fatores e condicionantes determinam a evolu¢do harmoniosa do desenvolvimento da
crianga ou a auséncia da mesma.

As familias com criangas com um desenvolvimento atipico ou perturbac¢des de
desenvolvimento, possuem naturalmente preocupacdes acrescidas das outras familias.
Para além das preocupag¢des comuns de todas as familias no que diz respeito ao
desenvolvimento da crianga, as suas criancas podem revelar caracteristicas
particulares, maior vulnerabilidade pessoal e social, que implicam outras necessidades
e recursos, que na maioria das vezes os pais desconhecem. Podem manifestar-se
dificuldades cognitivas, comportamentais, motoras, sobredotacdo, etc. Consoante
essas dificuldades assim terao de ser as respostas as criangas e as familias.

Voltando uma vez mais o nosso foco para as necessidades das familias, parece-
nos relevante definirmos a palavra necessidade. Esta aparece de varias formas:
caracter do que é necessario; falta do que é necessario; obrigacdo imprescindivel; for¢a
maior; impossibilidade de deixar de agir ou de dizer; mingua, falta; pobreza extrema.
(Priberam, 2020)

Os “fatores de stress” nas familias, mencionados por Costa (2004) sdo de multipla
ordem. Sabendo nds que o nascimento de uma crianc¢a origina em qualquer familia
mudangas estruturais no seu nucleo as quais se tera de adaptar, a presenca de uma
crianga com deficiéncia pode afetar inclusivamente a interagdo do casal. Alguns
estudos indicam que a presenca da crianca com NEE pode influenciar negativamente o
casamento, aumentando o numero de divorcios, desarmonia familiar, deser¢cdo do
marido (Frude, 1991, citado por Costa, 2004). Frude (1991) sugere que altos niveis de
"stress" dos pais estdo significativamente associados a baixos niveis de progresso, a
inexisténcia de certas habilidades, a problemas temperamentais e de comportamento
social e ao acréscimo dos cuidados a prestar. De acordo com o tipo de diagndstico,
encontraram-se diferengas significativas no "stress" familiar. Qualquer familia pelo
facto de ter nascido uma crianga com problemas, podera ser caracterizada como familia
em crise, com elevados indices de stress e em risco de se tornar numa familia
disfuncional.

No entanto as familias também possuem os chamados “fatores de prote¢cao”, como
por exemplo, ter outros filhos sem qualquer deficiéncia ou atraso no desenvolvimento.
Trevino (1979) citado por Pereira, (1998) defende que um maior niimero de filhos cria
um ambiente de “normalidade” parecendo que os pais estdo mais dispostos para
aceitar a deficiéncia quando ha uma outra crianca sem deficiéncia, pois confirma que
eles foram capazes de "conceber" uma crianga normal. Para além do namero de filhos
e da idade, o ndmero de pais (pai ou mae Unico(a) versus dois pais) também podem
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influenciar as reagdes da familia face a deficiéncia. A presenca de um marido, mesmo
quando ndo participa nos cuidados diadrios a prestar a crianca, aparentemente promove
a capacidade da mae para encarar a deficiéncia. Outros sugerem que em alguns casos,
a presenca de um filho com NEE pode fortalecer os sentimentos do casal. (Frude, 1991,
citado por Costa, 2004).

Cada familia tem uma maneira proépria de lidar ou se adaptar a acontecimentos
decisivos. Estudos realizados pelo sociélogo Ruben Hill (1958, citado por MacWilliam,
2003) permitiram-nos saber que, em situagdes de catastrofe, as familias reagem de
forma diferente: umas saem mais enfraquecidas e outras saem mais fortalecidas.
Independentemente dos seus recursos financeiros ou humanos, foi crucial a definigdo
que as familias tinham do acontecimento em concreto. Isto moldava a forma como
lidavam com o préprio acontecimento.

As nossas vidas tém varias dimensdes importantes: familia, saude, trabalho,
lazer/atividade fisica, dinheiro. Cada pessoa e cada familia dedicam mais ou menos
tempo a cada uma destas dimensdes. Essa diferenga é condicionada por varios fatores
como cultura, crencas, contexto ambiental...

Também o desenvolvimento da crianga envolve varias dimensdes e todas estao
interligadas: desenvolvimento neurolégico, desenvolvimento sensorial,
desenvolvimento motor, desenvolvimento social, desenvolvimento cognitivo,
desenvolvimento afetivo, desenvolvimento da linguagem.

Conforme nos expdem Shonkoff e Philips (2000) o desenvolvimento assenta num
“jogo dinamico” entre estabilidade e mudanca. A estabilidade é uma estrutura base ou
“esqueleto”, ou seja, a nossa identidade. E a mudanca provocada por desafios e
desequilibrios exige confianca em nds préprios e vontade de aprender e ir mais além.

Na crianga, para que todas as areas sejam desenvolvidas, tem de haver um
equilibrio entre a dimensao intelectual, 0 movimento e as emoc¢des. Muitas criangas
com perturbacdes de desenvolvimento tém dificuldade nas competéncias sociais. E
muito importante trabalhar as emoc¢des com estas criangas. O que nds somos, as nossas
emocdes, 0S n0ssos sentimentos e a nossa atitude, sdo inseparaveis do nosso corpo. “A
fase ideal para trabalhar todos os aspectos do desenvolvimento motor, intelectual e
socio-emocional € do nascimento aos 8 anos de idade”. (Manhaes, 2004)

Para Fonseca (2005, citado por Vilar, 2010, p. 9),

as criancas com dificuldades de aprendizagem podem manifestar uma
combinacdo de habilidades e dificuldades que afetam o processo de
aprendizagem. As dificuldades de aprendizagem podem surgir em areas como:
atencdo voluntaria e concentracdo; velocidade de processamento simultaneo e
sequencial da informacao visual, auditiva e tatilo-quinestésica; discriminacao,
analise e sintese percetiva; memdria a curto prazo; cognicao; expressao verbal;
e psicomotricidade.

20



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

A psicopedagoga Moraes (2010) alerta-nos também para que observemos a crianga
para além do que ela mostra - modo como se expressa, entoa¢do de voz, gestos - para
percebermos se possui algum problema impercetivel que possa estar a dificultar a sua
aprendizagem e eventualmente encaminha-la para outro profissional, como o
terapeuta da fala, psicologo, neurologista, etc.

A avaliacdo é tao mais completa quanto mais abrangente e multidisciplinar for.
Abrange os niveis de desenvolvimento da crianca, as suas capacidades e possibilidades
de aprendizagem futura.

Estas criancas podem ter dificuldades na aquisicdo de algumas competéncias,
podendo adquirir outras rapidamente, como nos diz Nielsen (1999, citado por Vilar,
2010, p. 9). Este autor refere ainda que, uma crian¢a com dificuldades de aprendizagem
apresenta um perfil de aquisicdo de competéncias irregular, com progressdes e
regressoes.

Atualmente, a ampla divulgagio do conhecimento cientifico sobre o
desenvolvimento do cérebro, dos processos de aprendizagem e dos fatores que os
influenciam, deu uma enorme relevancia as neurociéncias na educacao, o que pode
seguramente ajudar os educadores e professores a enriquecer as suas praticas
pedagogicas. De acordo com Toscani (2016, p. 1) “As neurociéncias e as ciéncias da
educacdo partilham uma longa histéria. Tém em comum no seu trabalho trés conceitos
intimamente relacionados, que sdo a educabilidade cognitiva, a plasticidade cerebral e
a epigenética.”

Os contributos das neurociéncias, permitem-nos hoje conhecer melhor o
funcionamento do cérebro e perceber que o seu desenvolvimento depende da
qualidade dos estimulos que recebe. Neste sentido, um ambiente de aprendizagem
adequado, deve dar possibilidades a crianga de exercitar o seu cérebro, para que as
sinapses se intensifiquem e o desenvolvimento cognitivo aconteca. Sabendo que é na
primeira infancia que existe um aumento de ligacoes entre as células cerebrais, quanto
mais cedo for iniciada a intervencao educativa e reabilitativa da crianga com uma
sindrome rara ou um desenvolvimento atipico, mais probabilidades existem de que o
seu desenvolvimento global possa progredir de forma qualitativa. “A compreensao dos
mecanismos do cérebro que estdo na base da aprendizagem e da mem0ria, e dos efeitos
da genética, do ambiente, das emoc¢des e da idade em que se aprende, pode ser
transformada em estratégias educacionais...” (Blakemore & Frith, 2009, p. 11, citados
por Seixas, 2014, p. 51).

Dados de investigacdo das neurociéncias permitem-nos saber que: as experiéncias
precoces, desde o nascimento, influenciam o desenvolvimento cerebral; os primeiros
anos de vida sdo um periodo particularmente sensivel, em que o cérebro da criancga se
encontra "maleavel” e "recetivo” a mudang¢a, de acordo com as experiéncias
proporcionadas; o desenvolvimento cerebral é continuo, logo, ocorre ao longo do
quotidiano e durante as rotinas familiares (banho, refeicdo, brincadeiras...); as
mudangas que ocorrem nesta fase (positivas e negativas), sdo determinantes para o
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desenvolvimento futuro do bebé, enquanto crianga, jovem e adulto. (Carvalho 2016,
pp. 39-41)

Os primeiros anos de vida de uma crianga constituem um periodo de
sensibilidade excecional as influéncias ambientais, designado como periodo
critico ou sensivel, representa uma verdadeira janela de oportunidades para
“aprender” e assume um papel determinante na modelagem da estrutura e
funcao do cérebro. (Fox, Levitt & Nelson, 2010)

Ndo existem pessoas que ndo aprendem, o que existe é cérebros com ritmos
neuronais, desejos e experiéncias diferentes (Candeias, 2019, p. 4). Neste sentido, os
conhecimentos das neurociéncias sobre a forma como o cérebro funciona, a sua
plasticidade e a existéncia de periodos criticos para o amadurecimento de certas
fungdes, permitem-nos transformar muitas ideias sobre a forma como se processa a
aprendizagem, o que abre muitas possibilidades para estratégias pedagodgicas
alternativas e terapias, para as pessoas com necessidades educativas, ajudando-as a
construir o conhecimento. A este respeito Sprinthall & Sprinthall (1993) referem que
“(...) o desenvolvimento do sistema nervoso e aparelho preceptivo ndao acontece
automatica e autonomamente, é a plasticidade do cérebro que permite as
aprendizagens do individuo.”

O cérebro humano, recebe informacdes através dos sentidos (audicao, visdo, tato,
gosto e olfato) e é através dos neurdnios que sdo passadas essas informagdes, que
percorrem todo o cérebro através dos axonios. Esta passagem, da-se através de sinais
elétricos e quimicos entre os neurdnios e pequenos espacos chamados sinapses,
permitindo que a informacao seja processada e transformada numa ac¢do. Existe no
nosso cérebro uma substdncia chamada mielina que facilita a conexdo entre os
neuronios, permitindo agilizar a comunicacao entre eles, e, portanto, quanto mais
mielina existir no cérebro, mais facil se torna a comunica¢do entre os neurénios e
consequentemente, um raciocinio e uma aprendizagem mais rapidos.

Quando existem doencas raras, o cérebro nao funciona da mesma maneira,
necessitando de muita estimulacdo e repeticdo para que as sinapses possam
estabelecer ligacdoes e a aprendizagem se possa consolidar na memdria. A par da
estimulacdo, o cérebro precisa de emogdes para aprender, pois é através delas que
surge a motivacao para a aprendizagem. Neste sentido, podemos dizer que existe uma
relacdo entre aprendizagem e emocdo, uma vez que sdo estas que guiam 0 nosso
cérebro, predispondo-o para aprender. Por outras palavras, as emog¢des e a cognicao
encontram-se em constante interacao.

Numa andlise de Pereira e Agostinho (2015), apesar do conhecimento construido
nas ultimas décadas validar o contributo fundamental da familia para o
desenvolvimento cognitivo e sécio emocional de cada ser humano, os contextos
ecologicos em que os individuos se situam nao permitem, muitas vezes, um adequado
exercicio das fun¢des parentais e maternais. Esta situacao tem criado dilemas, conflitos
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e sentimentos de culpa, pondo, muitas vezes, em confronto os profissionais de apoio
social, os educadores/professores e os pais.

O conflito pode surgir entre profissionais e familias porque estas vivem atualmente
estilos de vida que dificultam as praticas que os profissionais consideram as mais
adequadas as criangas. No entanto os desacordos também podem surgir no sentido
inverso, ou seja, as familias também olham para os profissionais e tiram conclusoes
sobre estes. Desde logo, na sequéncia do grande hiato que se instala porque os
profissionais querem o melhor para todas as “suas” criangas e as familias apenas
querem o melhor para a sua prépria crianca; a falta de comunicagao e de encontros por
via das agendas de cada parte, também propicia conflitos.

Silva (2003), defensor de um fortalecimento de relacdes entre escolas e familias,
acredita no potencial democratizador dessa relacao e acredita que se aprende a
colaborar, colaborando. Acrescenta que a investigacao tem sido consistente: quanto
mais estreita a relacdo entre escolas e familias, maior o sucesso educativo das criangas
e jovens (filhos em casa, alunos na escola). Nestas situagdes, os docentes tendem a
reportar uma maior satisfacdo profissional; as familias véem-se valorizadas
socialmente; as comunidades, em particular as de meios populares, podem ver a
cooperagdo com a escola tornar-se num dos simbolos da identidade local. Sugere ainda
este autor, algumas estratégias de envolvimento com bons resultados ja evidenciados
como por exemplo as que se baseiam numa maior informalizagdo das relacdes
(momentos de convivio, mesmo que inseridos em reunides formais); uma
descentracao da escola (atividades conjuntas que ocorrem em lugares significativos da
comunidade); atividades realizadas pelas proprias criancas/jovens (um espetaculo por
si preparado, uma feira de livros por si criados a partir de papel por si reciclado, etc.);
uma sala ou um centro de convivio para pais dentro da escola, etc. Concordamos
quando defende, que as escolas deveriam incluir nas suas equipas pedagogicas outros
elementos como soci6logos, antropoélogos, assistentes sociais, animadores ou
educadores socioculturais, mediadores culturais, consoante as caracteristicas de cada
uma e de cada contexto. Seria com certeza uma mais valia, no envolvimento parental e
consequentemente no sucesso educativo. A semelhan¢a do que acontece nas equipas
multidisciplinares das ELI.

De acordo com Belsky (1984, citado por Pereira e Agostinho, 2015) a parentalidade
¢ multideterminada e resulta da influéncia de varios fatores, concebidos como
subsistemas em interacdo. Assim, as caracteristicas da crianca (exs.: prematuridade,
temperamento, necessidades especiais...), as caracteristicas parentais (personalidade,
presenca de perturbagdes psicoldgicas..) e as caracteristicas do contexto social
(relagao conjugal, relagdes com vizinhos e familia alargada...) constituem subsistemas
determinantes para o estilo e a assunc¢ao do papel paternal. Os aspetos especificos de
cada um destes subsistemas e a interacao estabelecida entre eles poderdo organizar-
se como fatores de protecao e suporte ou fontes de stress, condicionando a resiliéncia
ou fragilidade do sistema familiar.

23



Sara Sofia Costa Santos Ramos Sao Pedro

Citando Perrenoud (1987), Mata e Pedro (1997) enunciaram algumas das
dimensdes que potencialmente exercem influéncia da escola na familia: a regulagdo dos
tempos da familia em fung¢do dos horarios escolares e de estudo; o espaco de habitagdo
e as deslocagdes; o orcamento familiar; as tarefas quotidianas de enquadramento do
trabalho escolar; a imagem de si em funcdo das avalia¢des escolares, a prote¢do da vida
privada; a insercao social em diversas redes de relagoes (pp. 102-103). A colaboragao
entre familia e escola tem apontado vantagens para a familia e para os
educadores/professores. E o progresso desta colaboracdo pode também ele, dar
suporte as familias e informar e envolver os pais no processo de ensino-aprendizagem.
Porém, a colaboracao tende a distinguir-se, quer em fun¢do do meio social em que a
escola se insere, quer na idade dos alunos. Assim, esta é mais préxima e informal
quanto maior a proximidade cultural entre a escola e o grupo de alunos e também
quanto mais novos sao os alunos. (Mata e Pedro, 1997).

A ideia transmitida por Alexandre (2018) no contexto do semindario As Familias de
Hoje coincide com o facto de, sendo a familia um grupo institucionalizado mais ou
menos estavel, é o espaco de elabora¢do e aprendizagem social onde se aprende o
sentido de sermos quem somos e que pertencemos a uma determinada familia, sendo
igualmente onde se vivem relacdes afetivas profundas, tanto positivas como negativas.
0 desenvolvimento tipico de muitas familias passa por ter filhos e enquanto esses filhos
sdo pequenos surgem variados desafios e problemas para os quais os pais tém de
encontrar solugdes. Por vezes essas solugdes encontram-se com a ajuda da familia
alargada, dos amigos, dos exemplos da sociedade. Neste processo, surgem: a
necessidade de uma reorganizacao familiar para o exercicio da fun¢do parental, o jogo
de forcas entre o filho idealizado e o filho real, bem como o assumir do desafio
complexo da educagao da crianca. Esta psicéloga também preconiza que para a crianca
se desenvolver bem, deve estabelecer uma relagdo precoce com a familia, relacao essa
que é estabelecida com o contributo de varios fatores dinamicos: “temperamento da
crianca, expectativas e atitudes parentais, comportamento da crianga e personalidade
dos pais”.

As intervenc¢des centradas na familia, ddo-nos a oportunidade de serem criadas
“teias” de corresponsabilizacao que facilitem a provisdo dos apoios e recursos,
necessarios e eficazes. Esta é uma forma das familias disporem de mais tempo, energia
e competéncias de forma a propiciarem aos seus filhos experiéncias e oportunidades
de aprendizagem que promovam o desenvolvimento harmonioso. (Trivette & Dunst,
2002).

Neste sentido, a familia resiliente apresenta elevados padrées de flexibilidade,
vinculo familiar e sentido de coesdo entre os seus membros (McCubbin e Patterson,
1983), sendo que os mecanismos para ativar a resiliéncia sdo: reduzir as exigéncias
familiares, aumentar as capacidades da familia e alterar as aprecia¢des cognitivas e
significados familiares.
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Rutter (1987) conceptualiza a resiliéncia como um produto final de um processo
tipo “tampdo” que nao elimina os riscos, mas encoraja o individuo a encarar os riscos
com eficacia. E acrescenta que a resiliéncia é um conjunto de processos sociais e
intrapsiquicos que possibilitam gerir uma vida saudavel num ambiente ndo saudavel,
sendo que estes processos se realizam através do tempo, oferecendo harmonizagoes
com as particularidades da crianca e o seu meio familiar, social e cultural. De forma
mais simples, Eusébio (2012) considera que resiliéncia se refere a capacidade dos seres
humanos em enfrentar e responder de forma positiva as experiéncias que possuem
elevado potencial de risco para a sua saide e desenvolvimento.
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4. Alnteracao Familias - SNIPI

Como descrito pelos varios autores, ao longo dos estudos nacionais e internacionais
expostos, é de extrema importancia a estimulacao precoce para o desenvolvimento de
todas as criancas. Mas a relevancia é ainda maior nas criangas com perturbacdes de
desenvolvimento ou desenvolvimento atipico.

Beckwith (1990, citado por Pimentel, 1997) considera que a abordagem de
qualquer programa de intervencdo deve ser posta na mudanga da familia - melhoria
da competéncia parental e na relacdo intrafamiliar - e nao exclusivamente no
desenvolvimento da crian¢a, chamando também a atengao para as fontes contextuais
de stress e apoio, que podem justificar uma interven¢ao numa perspetiva ecoldgica e
em questoes que ultrapassam o proprio sistema familiar.

Esta perspetiva vai ao encontro dos atuais principios de IP - modelo centrado na
familia. Como ja temos vindo a referir, o SNIPI tem constituido um instrumento de
intervencdo junto das criangas e das familias, com impacto e influéncia na articulagdo
com a componente educativa, bem como com a componente médica e terapéutica.

O processo de intervencdo deve ter em conta um objetivo essencial, o
“empowerment”, a capacidade dos profissionais em partilhar o poder, a tomada de
decisbes com a familia. E necessario conhecer e identificar, ao longo de todo o processo,
os pontos fulcrais para que face as divergéncias, as decisdes correspondam, o mais
possivel, as melhores solugdes (Felgueiras, 2000).

A perspetiva de intervencao centrada na familia deve basear-se nas premissas:
¢ A capacidade de mudanca é uma forc¢a intrinseca;

¢ Cada familia e respetiva comunidade devem possuir os recursos necessarios para
que a mudanga aconteca na realidade.

Cada elemento da familia é influenciado por outros elementos desta e esta, por sua
vez, influenciada por outras familias e outros grupos sociais. No fundo, é a comunidade
envolvente que objetiva causas comuns. Com o nascimento de um bebé a familia torna-
se um sistema aberto, oferecendo-nos uma oportunidade Unica de nele entrar e de nos
tornarmos parte integral do seu sistema de suporte (Nugent, Keefer, Minear, Johnson
& Blanchard, 2012). Os profissionais podem ter um papel-chave ao darem suporte aos
pais neste tempo crucial de vida - cuidando dos cuidadores (Brito, 2018).

Entre o SNIPI, representado pelos seus mediadores de caso, e as familias que
acompanha ha uma interacdo, na medida em que existe influéncia reciproca entre
ambas as partes. Este fendmeno permite (ou pelo menos pretende) que se estabeleca
um grupo ou equipa de trabalho, onde o comportamento de cada elemento se torna
estimulo para o outro.

As mediadoras de caso abordam as familias de forma a mudar o foco da intervencao,
valorizando a participagdo da familia, dando-lhes voz para exprimirem as suas
angustias, as suas prioridades, as suas vitorias, as suas derrotas. Cada familia é tnica.

26



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

0 mediador de caso assenta a sua participagdo numa atitude de escuta, respeitando a
familia, independentemente da sua formacao académica, da sua religido ou etnia,
mostrando respeito pelos seus valores e compreensao nos seus anseios. O mediador de
caso proporciona a familia a Confianca e o Respeito que esta necessita para que a
intervencgdo ocorra assente nestes dois valores. Demonstrar a familia que estamos em
sintonia com as suas preocupacoes, é um ingrediente fundamental na construgao de
uma relacdo de confianca.

A familia é informada sobre os servicos da IP e em que medida podem beneficiar a
crianga, clarificando logo desde o inicio o porqué de se recolher informagdes sobre a
propria familia. Os técnicos sugerem as possibilidades de escolha, as ofertas, as
dificuldades e os beneficios dessas escolhas. Aos poucos, quando sente confianga e
abertura, a familia vai procurando mais a opinido dos técnicos, num processo de
partilha circular e continuo.

As praticas recomendadas em IPI constantes do Guia para Profissionais (Carvalho,
2016) apresentam como resultado de exaustivas investigacdes de varios autores como
Dunst (1998), as trés componentes de ajuda eficaz, e que passamos a descrever:

¢ Qualidade técnica - saberes especializados do profissional (formacao,
experiéncia, competéncias, conhecimento de praticas recomendadas...)
utilizados em beneficio das criangas e familias;

e Praticas relacionais - praticas ligadas aos aspetos relacionais da ajuda que
constroem e fortalecem as relagdes (escuta ativa e reflexiva, empatia,
autenticidade, credibilidade, compreensdo, interesse, crencas na
competéncia da familia...);

e Praticas participativas - praticas que apoiam a escolha informada e a
participagdo da familia (responsividade/flexibilidade, envolvimento da
familia, colaboracao, discussdao de opc¢des de intervengdo, partilha de
informacao, decisdes tomadas pela familia...). (pp. 93-105)

Estas trés componentes ndo sendo estanques, pretendem para além de nortear a
pratica do profissional de IP, servir de referéncia para a reflexao individual ou em
equipa. Esta atitude permitira aprender com os erros e facilitar o crescimento
profissional, perante os desafios encarados pelos técnicos de IP: cada elemento
contribui com as suas ideias, provenientes nao s6 de experiéncia pessoal e profissional,
como também do conhecimento proveniente da sua formacgao profissional.

McWilliam (2007) refere que os servicos de IP deverdo funcionar como uma
resposta as necessidades da familia, tendo sempre em conta os contextos naturais onde
a crianga se encontra a grande maioria do tempo.

27



Sara Sofia Costa Santos Ramos Sao Pedro

4.1 Resposta as Necessidades das Criancas

7

Sameroff e Fiese (1990, p. 123) explicam que o desenvolvimento da crianga é “o
produto de uma continua dinamica de interac¢des da crianca e a experiéncia
proporcionada pela familia e contexto social”. Como consequéncia, uma situagdo de
vulnerabilidade bioldgica ou social pode ser superada por um meio apoiante, neste
caso, a Intervencao Precoce, que pode assim ser definida.

O envolvimento dos pais na educagdo dos seus filhos tem sofrido alteragdes na
medida em que o seu papel é cada vez mais ativo.

Os pais ou encarregados de educagdao tém o direito e o dever de participar na
intervencdo dos contextos formais de educagdo e cooperar ativamente em tudo o que
se relacione com a educag¢do do seu filho ou educando, bem como aceder a toda a
informacao constante no processo individual, designadamente no que diz respeito as
medidas de suporte a aprendizagem e a inclusao. As criangas tém direito a:

e Educabilidade universal;

e Equidade;

e Inclusao;

e Personalizacao;

¢ Flexibilidade;

e Autodeterminacao;

e Envolvimento parental;

e Interferéncia minima. (Decreto-Lei 54/2018)

Os pais de criangcas com necessidades educativas deparam-se com inumeras
situacdes e desafios dificeis, condigdes com que os outros pais nunca se depararao. Na
familia o surgir de uma crianga com NEE, nomeadamente de caracter permanente e
significativo, tém impactos profundos na sua dinamica.

Torna-se imprescindivel conhecermos a diversidade de sentimentos e emogdes
que quer os pais quer os profissionais poderdo demonstrar como resultado de
lidarem com uma crianga com NEE, para que possamos de uma forma eficaz e
positiva ajudar as familias. (Correia, 1997, p. 149)

O conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE) surgiu em 1978 com o
Relatério Warnock. E um conceito pedagégico que se aplicava a criancas que, por
exibirem determinadas condi¢cdes especificas (fisicas, sensoriais, cognitivas,
emocionais, comunicativas, sociais ou qualquer combinacao destas), podiam necessitar
de apoio de servigos de educacdo especial (educativos, terapéuticos, médicos, sociais e
psicologicos) durante todo ou parte do seu percurso escolar, no sentido de facilitar o
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seu desenvolvimento académico, socioemocional e pessoal. Poderiam ser NEE
Permanentes durante todo o percurso escolar - autismo, carater intelectual, caracter
sensorial, carater motor; ou NEE Temporarias durante uma parte do percurso escolar
- problemas ligeiros ao nivel do desenvolvimento motor, percetivo, linguistico e
socioemocional.

Aquela terminologia ou “categorizacdo” NEE, foi ja abandonada com o surgimento
do Decreto-Lei 54/2018 de 6 de julho - Educagdo Inclusiva. Atualmente, com esta
legislacdo, estdo criadas as condi¢Oes para as escolas serem espacos de inclusao
capazes de reconhecer a diversidade de todos os alunos e de dar resposta ao seu
potencial e as suas necessidades: A Escola Como Um Todo. Ou seja, sem ser necessario
categorizar para intervir. Qualquer aluno, ao longo do seu percurso escolar, pode
precisar de algumas medidas de suporte a aprendizagem. Perspetiva a mobiliza¢ao, de
forma complementar, de recursos de satide, do emprego, da formagao profissional e da
seguranca social (cumulativas).

Para Correia e Serrano (1998, p. 69), citados por Mendes (2012, p. 16) a
“disponibilizacao de servigos adequados para as criancas com NEE e ainda para aquelas
em risco de virem a apresentar NEE e suas familias” deve ser enquadrada numa
perspetiva bioecolodgica, ou seja, ndo se age apenas perante a criang¢a, mas também se
envolve a familia na intervencgao.

No entanto, diz-nos Correia (1997), os profissionais tém de estar conscientes das
barreiras que podem encontrar no estabelecimento de relacdes com os pais.
Frequentemente encontramos pais cujos diagnésticos dos filhos ainda ndo foram por
si aceites ou compreendidos, ou a quem a dinamica familiar foi de tal maneira alterada,
que a aceitacdo de alguém exterior a familia nem sempre é pacifica ou colaborativa.
Mesmo quando esse alguém apenas pretende ser um apoio, uma ajuda, um recurso.

As recomendacgdes de 2014 da Division for Early Childhood citada por Carvalho e
colegas (2016), sao para que as intervengdes com criangas com idades precoces serdo
mais eficazes se proporcionadas nos seus contextos naturais de aprendizagem, como
no domicilio ou o contexto educativo, onde os profissionais devem providenciar
servicos e apoios durante as rotinas e atividades diarias de forma a promover a
participacdo da crianca nas experiéncias de aprendizagem. (p. 81) A pratica ideal
ocorrera segundo o modelo transdisciplinar no qual qualquer profissional da equipa,
realiza visitas domicilidrias de forma regular recebendo também a familia o apoio dos
outros profissionais. Esta pratica devera ser em conjunto com o prestador de cuidados
da crianga, caso as visitas decorram no domicilio, ou com o educador caso decorram na
creche/jardim de infancia(JI).

A intervencdo centrada na familia s6 faz sentido se for baseada nos contextos
naturais de vida da crianca e da familia e nos recursos da comunidade. De acordo com
o novo paradigma educativo e a legislacdo que o suporta, as ELI estao definidas como
um recurso da comunidade. Nesse sentido, e para tentar dar resposta as necessidades
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das familias, decidimos realizar este estudo empirico, que tentara descrever o que a
ELI de Castelo Branco faz nesse ambito.
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Il Parte - Estudo Empirico

5. Desenho Investigativo

5.1 Questao de Partida

A questao norteadora do presente estudo foi sendo delineada no confronto com a
nossa pratica profissional, mas clarificada com os fundamentos construidos ao longo
da componente curricular do mestrado. Explicita-se da seguinte forma:

Quais sdo as necessidades das familias das criancas integradas no Sistema
Nacional de Intervencio Precoce na Infancia, da Equipa Local de Intervencao de
Castelo Branco?

5.2 Objetivos

As principais respostas que nos propomos encontrar, estdo relacionadas com os
seguintes objetivos:

e Identificar as necessidades especificas das familias das criancas
com Perturbac¢des do Desenvolvimento seguidas e apoiadas pelo SNIPI;

e Relacionar a categoria e a frequéncia das necessidades
identificadas pelas familias com a perturbacdo do desenvolvimento
apresentada pelas criangas;

e Compreender se ha relagdo entre as necessidades identificadas e
o nivel académico/estatuto socioecondmico das familias;

e Descrever os apoios que as familias recebem, através do SNIPI.

A investigacdo tem como finalidade identificar as necessidades das familias
apoiadas pela Equipa Local de Intervencao (ELI) Precoce de Castelo Branco, Idanha-a-
Nova e Vila Velha de Rédao e verificar se existem relacdes entre as variaveis
sociodemograficas (idade dos pais, estatuto socioeconémico, tipo de familia) e as
necessidades da familia com os fatores de risco (Biologicos, Familiares e Ambientais).

5.3 Metodologia

Este trabalho foi realizado com o intuito de contribuir para estudos de investigacao
relacionados com a IPI, em Portugal, e em particular na regido da Beira Baixa e nesse
sentido, melhorar a pratica da ELI de Castelo Branco, Vila Velha de Rédao e Idanha-a-
Nova.
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E um estudo de caso de carater descritivo com recurso a dados qualitativos e
quantitativos.

De acordo com Yin (1994, p. 10) no geral, os estudos de caso sdo a estratégia
preferida quando questdes “como“ e “porqué“ estdo a ser colocadas, quando o
investigador tem pouco controlo sobre os acontecimentos, e quando o foco esta nos
fendmenos contemporaneos dentro do contexto da vida real. Bell (2002), acrescenta
que este método é especialmente indicado para investigadores isolados, dado que
proporciona uma oportunidade para estudar, de uma forma mais ou menos
aprofundada, um determinado problema, em pouco tempo.

A investigacdo quantitativa procura a légica da descoberta e a investigacdo
qualitativa a l6gica da construgdo do conhecimento. (Meirinhos e Osério, 2010)

Apesar de a natureza do estudo ser essencialmente qualitativa, uma vez que se
apoia no contacto direto da investigadora com o contexto, suportando a recolha de
dados na observacdo participante e no Diario de Campo, utiliza-se,
concomitantemente, um instrumento quantitativo, o questionario, de forma a recolher
um conjunto de informagdes relevantes e objetivas fundamentais para dar resposta aos
objetivos do estudo. Refor¢ando a natureza essencialmente qualitativa da presente
pesquisa citamos Meirinho e Osério (2010) que consideram que “Os modelos
qualitativos sugerem que o investigador esteja no trabalho de campo, faca observacao,
emita juizos de valor e que analise.”

Para Bogdan e Bilken (1994) neste tipo de investigacao, “os dados recolhidos sao
designados por qualitativos, o que significa ricos em fendmenos descritivos
relativamente a pessoas, locais e conversas, e de complexo tratamento estatistico.” (p.
16)

Segundo Meirinhos e Osorio (2010), existem alguns autores, (Yin, 1993, 2005 e
Flick, 2004), que salientam a relevancia de utilizar, em alguns métodos de investigacao,
simultaneamente dados qualitativos e quantitativos. Ou seja, uma abordagem mista ou
multimétodo que é o que utilizamos visto que recorremos a técnicas de recolha e de
analise qualitativas e quantitativas em simultaneo.

A utilizacdo de dados qualitativos e quantitativos, na mesma investigacao, vai no
sentido de olhar para estas metodologias como complementares e ndo como opostas
ou rivais.

5.4 Instrumentos e Técnicas de Recolha de Dados

Nas técnicas de recolha de dados, optamos pelo inquérito, através de questionarios
ja validados (Ficha de Caracterizacao da Familia/Crianca e Inventario das
Necessidades da Familia), a observacao direta participante, através das reunides com
pais e das sessdes com as criang¢as durante o ano letivo 2019/2020, e o Diario de campo
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da investigadora nas reunides de equipa (34 atas), no periodo entre setembro de 2019
e julho de 2020, coincidente com o final do ano letivo. Foi também utilizada a entrevista
para recolher informac¢des das mediadoras de caso: 5 no total.

Na observacao direta, com recurso as notas de campo escritas pela investigadora, e
em reunides de pais, foram trabalhadas as seguintes dimensdes de analise:

a)
b)
c)
d)

elementos que participaram na reuniao;

intervengdes dos pais;

aplicacdo das estratégias definidas no PIIP;

contactos posteriores as reunides por iniciativa dos pais.

Nas sessoes de trabalho com as criancgas as dimensdes analisadas foram:

a)
b)

evidéncias reveladas de necessidades afetivas;

necessidades ao nivel do desenvolvimento das areas de competéncias
constantes da Escala de Avaliacdo das Competéncias no Desenvolvimento
Infantil - SGS II (locomotoras, manipulativas, visuais, audicdo e linguagem,
fala e linguagem, interacdo social, autonomia pessoal, cognitivas - Anexo F).

Para arecolha de dados, necessaria ao desenvolvimento do estudo, foram utilizados
os seguintes instrumentos, que constam dos processos das criancas apoiadas pelo

SNIPI:

Ficha de Caracterizagdo da Familia/Crianca, utilizada pela ELI de Castelo
Branco, constituida por questdes que pretendem recolher informacdes
sobre a crianca e a sua familia (Anexo A);

Family Needs Survey (Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992) (Anexo B);

Como referimos anteriormente, utilizamos ainda as seguintes técnicas de recolha

de dados:

Entrevista as Mediadoras de Caso da ELI, de acordo com um guido
orientador (Apéndice 1);

Notas de Campo, compostas por: atas das reunides de ELI, registos de
reunides com os pais e observacdo direta com as criancas (Anexo C).

5.4.1.Ficha de Caracterizacdo da Familia/Crianca

Este documento foi previamente preenchido com as familias no inicio da
Intervencao do SNIPI, pela mediadora de caso aquando dos primeiros encontros com a
familia. E um documento que tenta clarificar o contexto familiar e as suas
caracteristicas especificas. A ficha de caracterizacao da familia utilizada pretende obter
informacdes sobre a crianga e a familia, solicitando aos pais que indiquem
relativamente a crianga dados como, a idade, o sexo, o tipo de necessidade especifica e

34



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

dados referentes a caracterizacdo da familia, tais como a constituicdo do agregado
familiar, a idade dos pais, a profissao, as habilitacdes académicas e o estado civil.

5.4.2.Inventario das Necessidades da Familia (revisao, 1990)

Destaca-se o Inventario das Necessidades da Familia por permitir recolher uma
completa e real opinido da familia acerca das necessidades que tem. A identificacdo das
necessidades, através da qual se promove a identificacdo e estabelecem as prioridades,
metas e aspiracdes da familia, foi um dos aspetos ponderados neste trabalho. Para esse
efeito, foi utilizada a adaptacdo do Family Needs Survey (Bailey & Simeonsson, 1988;
Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992), feita para Portugal, com autorizacao dos autores,
por Serrano (1990) - O Inventario das Necessidades da Familia. O critério de selecao
desta escala teve a ver com a melhor adequacdo possivel entre o conteido da escala e
a informacgdo que se desejava obter, a semelhan¢a dos mais recentes estudos de Ferro
(2012) e Correia (2014). Com este inventario ndo se pretendeu avaliar a familia, mas
sim ajudar a familia a identificar as suas forcas e necessidades, relacionadas com o seu
desenvolvimento. A validade e a utilidade deste instrumento, quer para os pais, quer
para as familias tém sido demonstradas por diferentes estudos (Bailey, 1988; Bailey &
Simeonsson, 1988; Bailey et al., 1992; Bailey & Blasco, 1990; Ferro, 2012; Correia,
2014).

7

Este instrumento traduzido é constituido por 31 itens agrupados em seis
subescalas. E pedido que, a pergunta “Gostaria de discutir este assunto com alguém do
nosso servigco?”, o inquirido assinale, com uma (X), se nao necessita desse tipo de ajuda;
se ndo tem a certeza ou se necessita desse tipo de ajuda.

a) Subescala Necessidade de Informacgdo (7 Itens)

Segundo Bailey e Simeonsson (1988), esta subescala pretende identificar as
necessidades de informacao sobre o crescimento e desenvolvimento das criangas,
informacgdes sobre qualquer problema da crianca e necessidade de informacao sobre
0s servicos atuais e futuros que a crianga possa beneficiar.

b) Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social (8 Itens)

Esta subescala avalia as necessidades dos pais de receber apoio informal e formal,
como ter alguém na familia ou amigos com quem falar, ter alguém que ajude algum dos
elementos do casal a aceitar a condicdo da crianga, que ajude a familia a discutir
problemas, e a encontrar solucdes e que os ajude a apoiarem-se uns aos outros ou a
tomar decisdes sobre tarefas familiares e atividades recreativas.

c) Subescala Necessidade de Apoio Economico (6 Itens)

Esta subescala pretende avaliar as necessidades dos pais, respeitantes a ajudas
financeiras para obter equipamentos especiais e brinquedos para a crianga, para pagar
o infantario/terapia/ama ou outros servicos, ajuda para despesas mais elementares
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como comida, casa, cuidados médicos, roupas ou transportes ou para conseguir um
emprego.

d) Subescala Necessidade de Explicar a Outros (4 Itens)

Esta subescala avalia a necessidade das familias de explicar a condicdo da sua
crianga a diferentes pessoas (pais, avos, irmdos/irmas, vizinhos, estranhos ou outras
criancas) e a necessidade de encontrar informacao escrita sobre outras familias com
uma crian¢a com o mesmo problema da sua.

e) Subescala Necessidade de Servicos da Comunidade (3 Itens)

Esta subescala pretende avaliar as necessidades das familias para encontrar amas,
creches ou jardim-de-infancia para deixarem a sua crian¢a enquanto vao trabalhar, ou
simplesmente necessitam de alguém que lhes fique com a sua crianca para que possam
sair.

f) Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais (3 Itens)

Esta subescala avalia as necessidades da familia de auxilio para localizar um
conselheiro (psicélogo, técnico de servico social, etc.) com quem possa falar sobre os
problemas do seu filho, encontrar pais de criangas com problemas ou com a
necessidade de ter mais tempo para falar com as pessoas que estdo proximas do seu
filho (professores, terapeutas).

Apoés a identificacao dos itens, a familia tem a oportunidade de referir quais as
necessidades que considera serem as mais importantes para a sua familia e indicar
outros assuntos ou informag¢des que ndo sejam contemplados pelo instrumento. O
objetivo dos dois tipos de itens, resposta aberta e resposta fechada, foi o de
proporcionar a expressao livre dos inquiridos, facultando as familias a clarificacao de
respostas a itens estandardizados e de darem informagdo adicional acerca das
necessidades sentidas. (Pereira, 1998).

5.4.3.Notas de Campo

Essencial foi também o Diario de campo da investigadora que retne informacdes
escritas durante a observacao participante com as criangas acompanhadas e durante
as reunides que realizou com os pais, bem como todas as notas constantes nas atas das
reunides de equipa, relativas a cada uma das familias participantes no estudo.
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5.4.4.Entrevista as Mediadoras de Caso

Ap6és a recolha dos dados relativos aos questionarios e da Ficha de Caracterizagao
da Crianca/Familia, e para recolher mais informag¢des das familias das restantes
mediadoras de caso da ELI, a investigadora realizou entrevistas as mesmas no sentido
de encontrar mais evidéncias e eventuais relacdes entre as necessidades e a
problematica diagnosticada. Foi assim possivel uma recolha extensiva das
necessidades das outras familias, com base no conhecimento mais fundamentado que
cada uma das mediadoras tem das familias com quem intervém.

Foi construido um guido orientador para estas entrevistas (apéndice 1), o qual
tentou coincidir, confirmar e complementar os dados da Ficha de Caracterizacdo da
Familia/Criang¢a e constantes no Inventario das Necessidades da Familia. A intencgao foi
munir-nos de mais informagdes relativas as carateristicas da familia, nomeadamente
no seu relacionamento com as técnicas da ELI e do seu envolvimento em todo o
processo.

5.5 Técnicas de Analise dos Dados

As técnicas de andlise e interpretacdo de dados tiveram por base a estatistica
descritiva, apurada através das respostas ao questiondrio. Foi também utilizada a
analise de conteuido qualitativa das atas das reunides e das Notas de Campo, de acordo
com os procedimentos preconizados por Bardin (2011).

A andlise de conteudo das entrevistas foi desenvolvida com recurso a categorizagao,
de acordo com os objetivos do trabalho.

Todas estas fontes de informacdo abriram pistas de andlise e de reflexdo e
viabilizaram a triangula¢do de dados.

De acordo com tudo o que ja foi exposto, e com o objetivo de analisar os dados
recolhidos, fizemos uso da técnica de andlise documental, bem como de andlise de
conteudo. Na leitura de resultados utilizamos analise estatistica descritiva e bivariada
embora com o cuidado devido tendo em conta o reduzido nimero de casos analisado
(35) ainda que representativo do universo (93). Consideramos representativo nao
apenas quanto ao tamanho da amostra em relacdao ao universo (37%), mas também
porque as caracteristicas da amostra sdo em tudo semelhantes as do universo da ELI
no momento do estudo. Na recolha de dados acerca dos pais, adotdmos a inclusdo da
idade de um dos pais, por nao ter sido possivel obter a informacao de ambos os pais
em todos os casos.
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Tabela 1 - Caracteristicas do Universo

Universo - 93

N %
Idade = 31/40 anos

50 54%
(1 dos pais)
Estado civil = casado 80 86%
Habilitagdes literarias = secundario/licenciatura

54 58%
(1 dos pais)
Agregado familiar = 3/4 elementos 54 58%
Idade da crianga = 4/5 anos 48 52%
Sexo da crian¢a = masculino 65 70%
Contexto de apoio = pré-escolar 52 56%
Critério de elegibilidade = 1 69 63%
Problematica de Desenvolvimento da Crianca =
Atraso Global de Desenvolvimento (ADG) + 54 58%
Linguagem/Comunicacao

Tabela 2 - Caracteristicas da Amostra
Amostra - 35

N %
Idade = 31/40 anos

22 63%
(1 dos pais)
Estado civil = casado 26 74%
Habilitag¢oes literarias = secundario/licenciatura

22 63%
(1 dos pais)
Agregado familiar = 3/4 elementos 28 80%
Idade da crianca = 4/5 anos 21 60%
Sexo da crianga = masculino 28 80%
Contexto de apoio = pré-escolar 24 69%
Critério de elegibilidade = 1 26 74%
Problematica de Desenvolvimento da Crianca = 19 549

AGD + Linguagem/Comunicac¢do
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Estas variaveis de caracterizacdo da amostra vao ser mobilizadas na anadlise e
apresentacdao de resultados com o objetivo de identificar quais as necessidades
sentidas de acordo com o contexto socioeconémico (idade, estado civil, habilitaces
literarias e agregado familiar), com o critério de elegibilidade de identificagdo das
problematicas das criancas e com o tipo de familia.

As variaveis relacionadas com a caracterizacdo das criangas (idade e sexo) e o
contexto de apoio ndo sdo utilizadas porque a maioria da amostra é caracterizada
apenas por uma categoria dessas variaveis: quase todas as criangas tém entre os 4 e os
5 anos, sdo meninos e recebem apoio em contexto pré-escolar.

A partir de variaveis sociodemograficas - idade, estado civil, habilitagdes literarias,
profissdo do pai e da mae e nimero de elementos do agregado familiar - isolou-se uma
nova variavel designada por estatuto socioecondmico que também foi utilizada no
processo de afericdo de associagdes com os varios tipos de necessidades trabalhadas.
Devido ao reduzido numero de casos, nem sempre se identificaram associacoes
consideraveis entre a variavel estatuto socioeconémico e as varias necessidades, pelo
que se manteve a analise com cada uma das variaveis identificadas na Tabela 2
(amostra). Como anteriormente referido, a analise foi muito cuidadosa devido ao
reduzido niimero de casos. Portanto, o critério de corte foi o seguinte: sempre que uma
necessidade foi assinalada por 4 ou menos casos, nao foi analisada, uma vez que deixa
de ter representatividade na amostra de 35.

A andlise bivariada entre caracteristicas da amostra e necessidades foi realizada
com recurso ao teste estatistico V de Cramer (Maroco, 2010) porque todas as variaveis
sdo de natureza nominal, ou seja, todas as variaveis sdo constituidas por categorias
substantivas (por exemplo, sexo: masculino/feminino ou N10: sim/ndo). O teste V de
Cramer é uma medida de associacdo que permite avaliar da existéncia de relagdo entre
duas variaveis. A intensidade da relagdo pode variar entre inexistente (ou
insignificante) o que significa que as variaveis sdo independentes e o forte, em que a
intensidade sera maior quanto maior forem, em termos absolutos, os valores das
medidas das associacdes (identificados, neste caso, com os valores de V de Cramer).
Para identificar a intensidade da relagao, ou da associacao, entre varidveis Cohen
(1992) sugere as seguintes medidas:

e >0,5=associacao forte

e (,3-0,5=associacao moderada

e (,1-0,3=associacao fraca

e <0,1 =associagdo inexistente ou insignificante

5.6. Procedimentos

Iniciamos por cumprir os principios éticos e legais, através de pedido de
autorizacdo para a realizacdo do estudo a Coordenadora da ELI e ao Nucleo de
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Supervisdo Técnica (NST) do Distrito de Castelo Branco, de forma a que autorizassem
0 mesmo, bem como a participacao de todas as técnicas da ELL

Em todo o estudo foi sempre visado o compromisso de manter o anonimato da
crianca e da familia, bem como a confidencialidade dos dados recolhidos e da utilizacao
dos mesmos apenas para fins de investigacdo, respeitando a Carta dos Direitos
Fundamentais da Unido Europeia, a Convengao para a Protecao dos Direitos do Homem
e das Liberdades Fundamentais e a Lei da Protecao de Dados Pessoais. De acordo com
os trabalhos a efetuar, seguiu-se o seguinte cronograma:

e Abordagem as mediadoras de caso da ELI de Castelo Branco,
Idanha-a-Nova e Vila Velha de R6dao, no sentido de as sensibilizar para a
colaboracdo na investigacao;

e Contacto com as familias e procedimento dos respetivos pedidos
de autorizacao de participagdo no estudo;

e Aplicacdo dos questionarios as familias através das mediadoras
de caso;

e Recolha de notas de campo pessoais e atas das reunides da ELI;

e Entrevistas as mediadoras de caso;

e Andlise dos dados recolhidos.

A taxa de retorno do questionario preenchido foi de 89,7%. O preenchimento do
questionario decorreu durante os meses de Novembro de 2019 e Janeiro de 2020. Foi
fundamental a colaboracdo das técnicas da ELI para obter os dados para a realizacao
do estudo. Paralelamente foram analisadas as Fichas de Caracterizacdo da
Familia/Crianca de todas as familias.

No final do Inventario das Necessidades das Familias, existiam duas questdes
abertas, onde cada familia tinha a oportunidade de referir quais as necessidades que
considera serem as mais importantes, e indicar outras que nao sejam contempladas
pelo instrumento. No entanto, algumas familias (15) optaram por ndo responder as
essas questoes.

6. Caracterizacao dos Sujeitos

Ao iniciar o estudo, consideramos a possibilidade de abranger todas as 93 familias
apoiadas pela ELI de Castelo Branco no ano letivo 2019/2020. No entanto, por razdes
essencialmente metodoldgicas, como a maior disponibilidade de acesso aos contetidos
e aos instrumentos de recolha e tratamento de dados e face aos recursos necessarios
tais como o tempo e disponibilidade das familias, optou-se por delimitar o estudo
apenas a metade das familias acompanhadas. Aceitaram participar 35 familias, o que
condicionou de certa forma a intenc¢do inicial de caracterizar todas as familias
acompanhadas, por representar apenas menos de metade. No entanto, do
conhecimento que possuimos do total das familias e criangcas acompanhadas, as suas
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caracteristicas sdo andlogas a amostra aqui descrita, quer nas caracteristicas das
familias e das problematicas das criangas, quer no tipo de necessidades e apoios
recebidos. (Tabelas 1 e 2)

Foram selecionadas familias que autorizaram participar no estudo e cujos
processos familiares continham os documentos necessarios a investigacao.

Assim, os sujeitos alvo da investigacao sdo: 35 familias de criancas com atraso de
desenvolvimento ou em risco grave de atraso, apoiadas pelo SNIPI, na ELI de Castelo
Branco no ano letivo 2019/2020, abrangendo os concelhos de Castelo Branco, Idanha-
a-Nova e Vila Velha de Rédao.

Grafico 1 - Sexo e Idade das Criancas
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Como podemos observar no grafico 1, estas criancas sdo maioritariamente do sexo
masculino, 28 - 80%, e apenas 7 - 20% sao do sexo feminino. Quanto as idades estao
distribuidas da seguinte maneira: uma tem 6 anos, onze tém 5 anos, dez tém 4 anos,
quatro tém 3 anos, oito tém 2 anos e uma tem 1 ano.

Grafico 2 - Contextos de Intervencdo
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As criancas sdo acompanhadas em diversos contextos: domicilio (6 criancas),
creche (5 criancas) e jardim de infancia (24 criancas). Uma crian¢a é acompanhada em
contexto de creche e domicilio e outra em contexto de pré-escolar e também de
domicilio (grafico 2).

Grafico 3 - Critérios de Elegibilidade

M+l

No que diz respeito aos critérios de elegibilidade para apoio no dmbito do SNIPI
(grafico 3), as criangas apoiadas e respetivas familias, apresentam maioritariamente -
74%, condi¢des incluidas no grupo 1 - Alteragdes nas Func¢des ou Estruturas do Corpo,
com menor ndmero de casos incluidos no grupo 2 - Risco Grave de Atraso de
Desenvolvimento, 3% e ainda alguns casos que cumprem requisitos nos dois grupos -
23%.

Tabela 3 - Perturbagées do Desenvolvimento das Criancas

Perturba¢des do Desenvolvimento % Casos

Atraso Global de Desenvolvimento (AGD) 86%
Atraso Desenvolvimento Linguagem/Comunicacao 71%
Perturbacao Espetro Autismo (com diagnostico ou em estudo) 34%
Comprometimento Cognitivo 14%
Dificuldades Interacao Social/Adaptativa 11%

Realcamos que, na maioria das situa¢des, as criangas possuem mais do que uma
tinica problematica ou dificuldade. E por esse facto que, uma eventual soma de todas
as percentagens da Tabela 3, seria superior a 100%. Soma essa que na realidade ndo se
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pode fazer. Passemos a explicar: uma crianca com Perturbac¢do do Espetro do autismo
(PEA) podera potencialmente possuir Dificuldades na Linguagem/Comunica¢do; uma
crianga com algum Défice Auditivo podera ter em simultaneo dificuldades de
articulacdo de linguagem; uma crianca com AGD podera ter dificuldades a nivel da
Motricidade Fina e necessitar simultaneamente de Terapia Ocupacional (TO),
Fisioterapia ou Psicologia.

Individualizando dentro de cada um dos grupos as perturbagdes de
desenvolvimento evidenciadas pelas criangas, observamos que, independentemente
da origem ou diagnéstico, 86% das criancas possui Atraso de Global de
Desenvolvimento (AGD), 71% possuem Dificuldades na Linguagem/Comunica¢do,
34% apresentam uma PEA em estudo ou ja diagnosticada na sua maioria com
comorbilidades associadas, 14% tém Comprometimento Cognitivo e 11% evidenciam
Dificuldades de Interagdo Social/Adaptativa. Com menor incidéncia surgem outros
casos, uns de maior e outros de menor gravidade, como Sindromes Raros, Paralisias
Cerebrais, Défices Sensoriais, Dificuldades de Aten¢ao/Concentragao.
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Tabela 4 - Consultas, Terapias e outros Apoios as Criancas e Familias

Terapias/Consultas/Apoios SNIPI Hospital  Clinica  Autarquia Seguranca Centro Necessita
Publico Particular Social Paralisia mas nao
Cerebral tem
Consulta Desenvolvimento 28, 1
Consulta Autismo 8 1
Consulta Follow Up 3
Consulta Pediatria 2 1
Consulta Neuropediatria 1
Consulta Genética 3
Consulta Otorrino 4
Consulta Pneumologia 2
Consulta Oftalmologia 2
Consulta Nefrologia 1
Consulta Neurologia 2
Consulta Cardiologia 2
Consulta Nutricao 3
Consulta Endocrinologia 1
Consulta Gastro 3
Consulta Patologia 1
Psicologia 4 1 2 1 2
Terapia da Fala 2 62 13 1 1 9
Treino Alimentar 8
Terapia Ocupacional 83 5 1 4
Fisioterapia 4 1
Hidroterapia 1
Hipoterapia 2
Subsidio Educacao Especial 13
1 Encaminhamentos da ELI: 6 2 Encaminhamentos da ELI: 6 3 Encaminhamentos da ELI: 3

Para além de serem acompanhadas pelo SNIPI, a maioria das criancas e familias
acompanhadas tem outros apoios associados, como consultas de especialidade ou

terapias.

Em relacdo as consultas, podemos observar na tabela 4 que, 80% das criangas sdo
acompanhadas na Consulta de Desenvolvimento no hospital publico, sendo esta a

principal via de encaminhamento para o SNIPI. Estas consultas sdo frequentemente
encaminhadas pelo SNIPI, no caso de criancas até 3 anos, através de envio de
informagdo com avaliagdo previamente realizada e com respetivo consentimento dos
pais. Esta situacdo por vezes é despoletada quando o acesso ao médico de familia esta
mais demorado ou em situagdes pontuais de maior preméncia.
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Nove criancas tém consulta de Autismo, na sua maioria (8) encaminhadas através
da consulta de desenvolvimento. No que concerne as terapias, 23 criancas - 66% tém
terapia da fala. Destas, 13 - 57% em clinica particular.

O Subsidio de Educagao Especial (SEE), atribuido pela Segurancga Social, beneficia
37% das criancas para comparticipar Terapia da Fala (TF) ou Terapia Ocupacional
(TO). Algumas criancas tém essas terapias no Centro de Desenvolvimento do Hospital,
de forma gratuita, outras fazem-nas em clinicas particulares, suportando as familias
esses encargos, no caso de nao beneficiarem do SEE.

Salientamos, pela negativa, o facto de 9 criangas necessitarem de TF, mas ndo
estarem a ser intervencionados. A razdo prende-se com o facto de esta necessidade
nem sempre ser identificada pelos agentes intervenientes no processo de intervencao
da crianca. Uma outra razao é a falta de disponibilidade das Terapeutas da Fala da
regido. O que também acontece por vezes é os pais ndo concluirem o processo de
subsidio de educacdao especial. Note-se que, sdo as mediadoras de caso que
frequentemente encaminham os pedidos de terapia da fala e/ou ocupacional. Quando
as criangas ndo beneficiam de TF em nenhum contexto, a terapeuta da fala da ELI avalia
a crianca e da estratégias a desenvolver com a crianga, a mediadora de caso em
articulacdo com a familia e com a educadora de infancia, caso se aplique. No entanto a
mediadora de caso estabelece sempre a ponte entre os técnicos que intervém com a
crianca colocando em pratica as mesmas estratégias de aprendizagem nos contextos
da crianga partilhando com a familia ou educadoras de infancia (domicilio, creche,
jardim de infancia ou amas).

Catorze criangas - 40% tém TO, sendo que a sua maioria - 57% no hospital publico
ou através da autarquia, mas as restantes fazem-na em clinicas particulares com ou
sem apoio do SEE.

Além das terapias, algumas criancas beneficiam concomitantemente de varias
consultas de especialidade, como por exemplo: Oftalmologia, Cardiologia, Autismo,
Genética ou Otorrinolaringologia.

Englobando as terapias/consultas que sdo proporcionadas diretamente pelo SNIPI
com as respetivas mediadoras de caso (4 psicologia e 1 terapia da fala) e as que sao
encaminhadas pelas mediadoras de caso do SNIPI (6 consultas desenvolvimento, 6
terapia da fala e 3 terapia ocupacional), perfazem 20 diretamente proporcionadas pela
ELL ou seja, pelo SNIPL
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Grafico 4 - Origem das Referenciacées para Grafico 5 - Origem das Referenciagoes

o SNIPI - ELI Castelo Branco: Sujeitos do Estudo para o SN.IPI: ELI Castelo Branco:
Referenciacées 2019

Referenciacdes Sujeitos Referenciacdes 2019
estudo P

M Salde ®Educacdo ™ Outros : M Saude MEducagdo HOutros

As referenciacdes para o SNIPI sdo na sua maioria, realizadas pela area da saude,
seguidas da area da educacdo e por fim por outros, que podem ser familias, seguranca
social, etc. A confirmar isso, estdo os dados mais recentes da ELI (grafico 5) que
coincidem com a origem das referenciacdes dos sujeitos do nosso estudo (grafico 4).

A quase totalidade dos questionarios foi respondida pela mae da crianga. S6 um pai
respondeu ao questionario e fé-lo na presen¢a da mae. A idade da maioria situa-se
entre os 31 e os 40 anos, seguido da faixa etaria entre os 41 e os 50 anos, e com menor
incidéncia familias na faixa etaria entre os 20 e os 30 anos (grafico 6).
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Gréafico 6 - Idades dos Pais das Criancas
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Grafico 7 - Tipo de Composicéo das Familias
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Analisando o grafico 7, duas familias sdo compostas apenas pela crianga e a sua
mae. Assim, das 35 familias que participaram no estudo, 94% sao casais e 6% sao
monoparentais, prevalecendo o tipo de composicao de familia nuclear, ou seja, “dois
adultos vivendo juntos num mesmo agregado com os seus filhos bioldgicos ou
adoptados”. (Giddens, 2001, p. 175) No entanto, a familia de hoje ja nao é, para uma
grande numero de pessoas, aquela instituicdo que inclui pai, mae e respectiva prole
conjunta, actualmente, esta deve ser encarada no plural - as familias - no sentido em
que é constituida por variadas formas (nuclear, alargada, monoparental, reconstituida,
unitaria, etc.) que tém em comum serem “um grupo de pessoas ligadas por lagos de
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parentescos cujos membros adultos assumem a responsabilidade de cuidar das
criancgas” (Almeida,1995).

Quanto aos agregados familiares sdo na sua maioria compostos por 3 ou 4
elementos, de acordo com o apresentado no grafico 8. Uma das familias tem mais que
6 elementos e apenas quatro familias tém 5 elementos.

Grafico 8 - Numero de Elementos do Agregado Familiar

Agregado Familiar
18
16
14

12
10
0% ﬁ ﬁ 3%
2 3 4 5

mais

o N B OO

As habilitag¢des literarias dos pais (grafico 9) situam-se maioritariamente no Ensino
Secundario - 45% e na Licenciatura - 31%. Quatro maes possuem uma Pds-Graduagdo
ou Mestrado e apenas dois (um pai e uma mae) frequentaram o 12 Ciclo do Ensino
Basico.

Grafico 9 - Habilitacoes dos Pais/Mdes das Criancas
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No periodo em que o estudo foi realizado, cerca de 17% dos pais, estavam
desempregados, mas os restantes encontravam-se no ativo, em distintas areas
profissionais. Sobre 7% das familias (5 pais) nao foi possivel recolher os dados
relativos a sua atividade profissional (grafico 10).

Grafico 10 - Atividade Profissional das Familias
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A frequéncia e percentagem da distribui¢cdo das profissdes das familias, foi feita com
base na classificacao utilizada no Documento EBIS (citado por Ferro, 2012, p. 60). As
cinco categorias foram agregadas em apenas dois grupos, correspondendo cada grupo
a uma classe tendencialmente alta (Classe I) e tendencialmente baixa (Classe II).
(Tabela 5)

Tabela 5 - Meio Socioeconémico das Familias

5 - Grandes empresdrios, profissdes liberais e

. 22%

quadros superiores

Classe 1 4 - NTrabalhadores qual_lflcados, comerc1af1t_es, 70%
artesaos, pequenos agricultores e operarios 26%
qualificados
3 - Trabalhadores semiqualificados e empregados 22%
2 - Trabalhadores nao qualificados 10%

Classe 2 30%
1 - Desempregados, domésticas e reformados 20%
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Estes dados apontam para uma maior percentagem de familias classificadas
como pertencendo a um estatuto socioeconémico tendencialmente alto, tal como as
habilitagoes literarias também sugerem.

As entrevistas as mediadoras de caso da ELI, permitiram acrescentar e/ou
confirmar informacgdes e dados do questionario e da ficha de caracterizacao da crianga.
Estas entrevistas foram deveras importantes nomeadamente porque a investigadora
ndo realizou reunides com essas familias. Estas foram realizadas por cada uma das
mediadoras, que sdo também quem tem acesso a todas as caracteristicas da crianca, da
sua familia e respetivas necessidades, fragilidades e capacidades, das terapias que a
crianga realiza ou de que necessita realizar.

7. Contextualizacao dos Resultados

7.1. Caracterizacao do contexto do estudo: A ELI de Castelo Branco,
Idanha-a-Nova e Vila Velha de Rédao

A ELI é constituida por: 1 coordenadora que é Técnica de Servico Social na Unidade
Local de Satude (ULS) de Castelo Branco, 5 Educadoras de Infancia, 1 Psic6loga (através
de Protocolo de uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social com Ministério
Seguranca Social), 1 Terapeuta da Fala (através de Protocolo de uma Instituicdo
Particular de Solidariedade Social com Ministério Seguranca Social) e 1 Enfermeira da
ULS de Castelo Branco. A area de abrangéncia da equipa é: Castelo Branco, Vila Velha
de Rédao, Alcains e Idanha-a-Nova.

A sede da equipa situa-se no Centro de Satde de Santiago, local onde decorrem as
reunioes.

Esta equipa tem como foco principal aimplementac¢ao de servigos que implicam um
trabalho em articulagdo com a equipa transdisciplinar (técnicos dos Ministérios do
Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social, Saide e Educagdo), que trabalha
colaborativamente para que as necessidades da familia sejam a prioridade para criar
oportunidades de aprendizagem para a crian¢a. “No modelo transdisciplinar, o
mediador de caso ndo esta sozinho: é apoiado, na retaguarda, por todos os outros
profissionais da equipa”. (Carvalho et al, 2016, p. 179)

Para que melhor se compreenda a intervencdo precoce e o seu funcionamento,
propomo-nos explicar o que é e como decorre o ciclo de avaliacdo e intervencdo do
SNIPI. O ciclo de avaliacdo e intervencdao do SNIPI é um processo dinamico, que se
adequa as circunstancias unicas de cada familia e suas prioridades. S6 praticas
individualizadas “feitas a medida”, podem dar a resposta adequada a cada caso.
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Figura 4 - Etapas do Ciclo de Intervencao do SNIPI (modelo préprio, de acordo com Carvalho, 2016, pp. 101-102)
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Atualmente, os resultados sdo medidos nao sé pela evolugdo do desenvolvimento
da crianca, mas também pelos ganhos da familia em termos de competéncias e
autonomia. Cada etapa tem um proposito claro, sendo o empowerment e a capacitacao
da familia o mote para a sua concretizagao.

Este processo é composto por varias fases, sendo a primeira delas a Referenciacao
- formalizacdo de uma necessidade de apoio/acompanhamento para uma crianca e a
sua familia, a qual pode ser realizada por varias vias - pais, médicos, educadores,
técnicos, familiares, etc... (a familia é informada da Referenciagdo para o SNIPI).

Ap6s a referenciacdo sao feitos os primeiros contactos com a familia e é realizada a
Avaliagao das necessidades e prioridades da familia - com a familia e no contexto da

crianga (casa, creche, jardim de infancia). Nesta fase é importante conhecer as
competéncias funcionais da crianca e as caracteristicas dos contextos.

Segue-se a Planificacdo da Intervencdo - adequada a avaliacdo realizada e as
prioridades da familia. Os objetivos funcionais selecionados pela familia devem
permitir a concretizagao e a forma de potenciar o mais rapidamente o desenvolvimento
da crianc¢a ou a ultrapassar obstaculos a sua inclusdo. Nesta fase, normalmente, é
efetuada uma avaliacdo do desenvolvimento da crianga. A avalia¢do € realizada com a
Escala de Avaliacdo das Competéncias do Desenvolvimento Infantil I - Schedule of
Growing Skills II (SGS II). Esta equipa também utiliza, embora ndo de forma consistente
(algumas técnicas da ELI utilizam), a Escala de Avaliagdo PORTAGE. Recentemente
voltou a adotar-se o Inventario das Necessidades da Familia por este instrumento de
trabalho ser bastante completo na possibilidade de recolha de necessidades das
familias. O documento era utilizado ha uns anos, mas por indicagio da Comissdo
Nacional de IPI se abandonou.

Posteriormente planificamos com a familia as estratégias e as atividades nos varios
contextos naturais da crianc¢a. Faz-se um levantamento dos recursos da comunidade.
Define-se em conjunto com a familia, o PIIP - Plano Individual de Interveng¢do Precoce
(Anexo E), com as estratégias que sejam consideradas mais eficazes. Os objetivos do
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PIIP devem ser funcionais e baseados nas necessidades das criancas e suas familias, e
nas prioridades por estas identificadas.

A fase seguinte é a Implementacdo dos Servigos - inicia-se concretamente a
intervencdo direta com a crianca e a sua familia, no contexto e periodicidade
estabelecidos em conjunto, articulando os saberes de todos os técnicos envolvidos.

Todo o processo é desenrolado num continuum, o Follow-up - método eficaz que
vai adequando/ajustando/alterando estratégias e objetivos.

Na ultima fase do ciclo faz-se a Preparagao da Transicao - quando a crianga muda
para outro contexto (educativo ou domicilidrio) ou deixa de necessitar de intervengao
por terem sido alcancado os objetivos estabelecidos.

0 Nucleo de Supervisao Técnica (NST), da qual fazem parte uma representante do
Ministério da Educacdo (Educadora de Infancia especializada em educacao especial),
uma representante do Ministério da Saude (Psic6loga da Centro de Desenvolvimento
da ULSCB) e uma representante do Ministério da Seguranca Social (Psicéloga), realiza
reunides mensalmente com a ELI, assegurando a capacitacao dos elementos da equipa,
refletindo e procurando respostas na monitorizacdo e implementacido dos principios
preconizados pela Intervencdo Precoce. Faz suporte e acompanhamento técnico ao
trabalho desenvolvido pela ELI, nomeadamente no que se refere a monitorizacao da
construcdo e organizacdo dos Processos Individuais das criangas abrangidas, bem
como a avaliacdo das medidas no PIIP, promovendo a sua readequacgdo, sempre que 0s
progressos se manifestem insuficientes.

Em todo o ano letivo 2019/2020, a ELI de Castelo Branco acompanhou 93 criangas.
Foram também avaliadas 3 criangas que nao tiveram critérios de elegibilidade (Tabela
6).
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Tabela 6 - Dados 2019/2020 - ELI de Castelo Branco

. Situagdo no
Criterio Terapias Final do Ano
Letivo
1 [ h Transics
L = Domicilio ; lransicao
59 criangas M | para 12 Ciclo
15 criangas Ocupacional ]
. 14 criangas
\ 25 criangas
—/ ( — )
17 2 Creche —_— PrLess;
criangas i | encerrado
¢ 20 criangas Terapia da S
= Fala 9 criangas
48 criangas
; ——/ )
-1 2 Jardj—m.de Transferénci
17 criangas - Infancia T ade ELI
45 criangas Fisioterapia 0 criancas
8 criangas \——
-
Domicilio + Mantém
— Creche (r—— SNIPI
6 criancas Psicologia 70 criangas
—/ 1 .
8 criangas
Domicilio + \
Jardim de
o Infancia
7 criangas

As referenciagdes para a IP chegam a ELI por diversas vias: saide (médico de
familia, pediatra particular, enfermeira, psic6logo), educacao (educadoras de infancia),
seguranga social (técnicas da seguranca social via tribunal), familia (pai, mae ou outro
familiar). Aquando a entrada da referenciagdo na ELI, o caso é apresentado e abordado
em reunido e seleciona-se a/as técnicas que fardao o primeiro contacto. Varias sdo as
ocasides em que é a equipa a encaminhar as familias para a Consulta de
Desenvolvimento do hospital, no sentido de agilizar os processos e apoios: nos casos
de criangas até aos 3 anos esse encaminhamento pode ser feito diretamente, através
de oficio, acompanhado de um relatério da nossa avalia¢do (SGS II), nos outros casos
sugere-se que o pedido seja feito pelo médico de familia ou pediatra.

Consoante cada caso, pode ser ou ndo atribuido um critério de elegibilidade para
integrar o SNIPI. Esses critérios estdo pré-estabelecidos pela Comissao de Coordenacgao
do SNIPI, em conformidade com o Decreto-Lei 281/09 de 6 de outubro:

53



Sara Sofia Costa Santos Ramos Sao Pedro

As criangas entre os 0 e os 6 anos e respetivas familias, que apresentem
condi¢Oes incluidas nos seguintes grupos:

1 - «Alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo» que limitam o normal
desenvolvimento e a participacdo nas atividades tipicas, tendo em conta os
referenciais de desenvolvimento préprios, para a respetiva idade e o contexto
social;

2 - «Risco grave de desenvolvimento» pela existéncia de condi¢des biologicas,
psicoafectivas ou ambientais, que implicam uma alta probabilidade de atraso
relevante no desenvolvimento da crianga. (p. 1)

0 primeiro contacto é feito por um dos elementos da equipa, diretamente com um
dos pais ou outro familiar, em algumas situagdes. Nos casos encaminhados pela
Seguranca Social ou instituicdes, contacta-se o técnico responsavel. Faz-se uma
primeira reunido/encontro para conhecer a crianca e a familia. Por vezes é preenchida
uma Anamnese. O objetivo desta reunido ndo é ainda avaliar formalmente a crianga,
mas sim escutar a familia, aferir as necessidades, preocupacdes e informagdes que a
familia queira partilhar. Essencial também nesta primeira abordagem é perceber as
“forgas” que a familia possui, ou seja, as suas competéncias e potencial. Posteriormente,
e com o devido consentimento dos pais, sdo introduzidos os dados da crianc¢a e da
familia na Plataforma digital do SNIPI e é organizado um processo individual onde
constam esses dados em formato de papel.

E marcada nova reunido com a presenca dos pais ou da educadora, na qual se faz
por norma a avaliagdo com a SGS II, em domicilio ou na instituicdo que frequenta
conforme o caso, Creche ou Jardim de Infancia. Concluida esta avaliacdo, faz-se uma
nova reunido com os pais na qual se estabelecem os objetivos do PIIP e se conclui o
preenchimento deste plano e da Ficha de Caracterizacao da Familia.

Consoante a problematica da crianga, assim é organizada com a familia ou
instituicdo, a intervencdo e frequéncia da mesma. Pode ser bissemanal, semanal,
quinzenal, mensal ou apenas em formato de vigilancia (mais espacada no tempo). Nas
situagdes em que existe menor contacto, realizam-se pelo menos 2 reunides formais
com os pais, por ano letivo (elaboracao dos objetivos do PIIP e sua avaliagao ou
reavaliacdo).

Quer a intervencdo ocorra em contexto institucional (ama, creche ou jardim de
infancia) ou domiciliario, é realizado algum contacto de forma sistematica com a
familia para responder aos problemas da crianca e da familia e para partilhar
conquistas. Com algumas familias o contacto é menos frequente por questdes de falta
de tempo ou por menor envolvimento das mesmas em todo o processo.

Semanalmente, em reunido de equipa transdisciplinar, sdo discutidos os casos no
sentido de partilhar sucessos, conquistas, preocupagdes ou dificuldades, e de recolher
sugestoes e estratégias mais eficazes. E muito importante a familia ter conhecimento e
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colaborar desta envolvéncia. A partilha também envolve a educadora (caso se aplique)
e restantes terapeutas. Sao discutidos os avangos e recuos nos diferentes contextos.

Sempre que a familia aceita ou solicita, as técnicas de I[P acompanham a crianca e a
familia a consultas e/ou terapias. Os contactos com as familias sdo realizados das mais
variadas formas: telefone, mensagens escritas, emails, videochamadas, etc., sempre
com o objetivo de manter uma relacdo de confianca e de colaboracgao, escuta e partilha,
aprendizagem e aconselhamento, amizade e gratiddo, empatia e respeito. Mas é
efetivamente o contacto pessoal que se privilegia, sempre que tal é possivel.
Nomeadamente para auxiliar os pais relativamente aos seus direitos a beneficios e
subsidios.

Anualmente, a ELI, promove pelo menos uma ac¢do tematica que possibilita um
encontro de pais, com os outros profissionais que trabalham com as criancas (médicos,
terapeutas, educadoras, ..) e/ou com especialistas em areas de interesse.
Excecionalmente, a pandemia do dltimo ano, impossibilitou que durante 2 anos letivos
tal acontecesse.

Todos os elementos da equipa mantém a sua formacdo atualizada (através de
seminarios, acdes de formacdo ou especializagdes), procurando dar resposta as suas
necessidades profissionais na intervencdo com as criancas e as suas familias. Essa
formacdo é transmitida e partilhada em equipa.

7.2. As Necessidades Particulares em Periodo de Confinamento

No decorrer deste estudo aconteceu um fendémeno muito impactante a nivel
mundial que provocou uma espécie de “estagnacdo” da vida normal. A este problema
ndo previsto que surgiu no decurso do estudo, pareceu-nos interessante incluir a
resposta que o SNIPI e mais concretamente a ELI de Castelo Branco deu para
corresponder da melhor forma as necessidades das familias.

A situacao epidemiolégica do novo coronavirus - COVID 19, obrigou a encerrar
creches, jardins de infancia e escolas, e a suspender a atividade laboral dos pais por
tempo indeterminado. Em alguns casos essa atividade laboral foi transferida para casa
- teletrabalho, além de que muitas familias tinham outros filhos, com aulas em casa.
Também a intervencdo junto das criancas e suas familias foi suspensa. A maioria dos
pais ficou em casa com os filhos numa nova situagao e contextos para todos.

Pela singularidade da situagdo, consideramos relevante mencionar neste estudo,
algumas alteracdes a rotina tanto da intervencao das técnicas da ELI com as criancgas e
familias, como na vida das mesmas com altera¢des de necessidades e prioridades.

A partir de mar¢co de 2020, foram dadas orientagées pela Subcomissio de
Coordenacao da Regiao Centro para apoio das Equipas Locais de Interveng¢do Precoce,
no sentido de ser suspensa a atividade presencial, sublinhando ainda que, s6 em casos
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que apresentassem caracteristicas que requeressem outra abordagem, estes deveriam
ser avaliados circunstanciadamente em articulacdo com as autoridades da saude. A
atividade presencial foi substituida por formas de intervencao e contacto que puderam
ser mantidas a distancia, designadamente através da utilizagcdo das Novas Tecnologias.
Atendendo a emergéncia publica e face aos Planos de Contingéncia da Diregdo Geral de
Satde com o Estado de Emergéncia Nacional, houve necessidade de ajustamentos na
organizacdo e funcionamento das Equipas Locais de Intervencdo Precoce e no
acompanhamento as criangas e familias no ambito da Intervenc¢do Precoce. Apds
levantamento e andlise de todos os casos, os profissionais continuaram a assegurar
com regularidade o acompanhamento através de contactos a distancia, apoiando as
familias na definicdo de tarefas, atividades e de alternativas para a crianca, cumprindo
0 que esta previsto no PIIP.

Numa fase inicial as técnicas da ELI tentaram compreender como estavam as
familias a lidar com a situac¢do, quais seriam as suas ansiedades e/ou dificuldades e as
suas estratégias para ocupar o tempo com os filhos e restante familia. Na sua maioria
lidaram bem com a situa¢do sem grandes nervosismos ou dificuldade, mas tentou-se
tranquilizar todos numa perspetiva de, nestas circunstancias, ser comum uma possivel
saturacdo ao fim de algum tempo (tanto de adultos como de criancgas), o que iria
requerer de todos muita calma e paciéncia. Valorizou-se a possibilidade de se fazerem
muitas atividades que durante o tempo de trabalho nao havia oportunidade para fazer.
Reforgou-se a importancia de darem muito mimo e atenc¢do uns aos outros em familia,
por exemplo. E voltar a realizar atividades sugeridas no PIIP... Sem for¢ar, sem insistir
muito tempo de cada vez, pois agora o tempo de concentragdo das criangas poderia ser
mais reduzido. Propuseram-se muitas atividades fisicas e divertidas como dancgar e
cantar, jogos em familia ou atividades de estimulacao, a incluir nas rotinas diarias.
Também se utilizaram as redes sociais para enviar algumas sugestdes de atividades.
Obviamente que se personalizaram as sugestdes conforme cada caso. Sempre que
necessario solicitou-se a ajuda das outras colegas da equipa, nomeadamente a
terapeuta da fala e a psicologa.

Os pais, por sua vez, foram agradecendo tanto os contactos para conversar como as
ideias de atividades (algumas ja tantas vezes sugeridas, mas que até pareceram uma
novidade naquele momento...). As vezes os contactos com os elementos da equipa
surgiram mesmo por iniciativa dos pais.

Foi gratificante sentir que estdvamos a ajudar as criangas e as familias mesmo sem
a nossa presenca fisica, mas admitimos que foi extenuante estar todos os dias em
contactos que nunca duravam menos de 30 minutos a 1 hora.

Alguns casos foram mais complicados como: um pai doente sem conseguir ficar com
o filho, e a mae ter também que ir trabalhar por pertencer a uma profissao essencial, a
qual ndo era permitido ficar em casa (Funcionaria de um Lar de Idosos); uma familia
com 3 crianc¢as e baixissimos recursos econémicos em que ambos os pais estavam
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desempregados; um menino com paralisia cerebral grave que ficou privado das suas
terapias durante 4 meses; etc.

A generalidade das criangas ficou com a mde em casa e o pai estava a trabalhar
(alguns em teletrabalho).

Foram-se realizando contactos telefénicos, por email ou por videochamada
(conversas tanto com os pais como com as crianc¢as e realizagdo de atividades como
por exemplo contar uma histdria ou fazer desenhos em simultaneo). Em todos os
contactos foram-se dando algumas ideias/sugestdes em que as criangas estivessem,
tanto em brincadeira individual como em conjunto com a familia e integradas nas
rotinas diarias. Todos os elementos da ELI revelaram uma atitude cooperativa,
aprendendo mais e tentando responder ao que as familias necessitavam. Para isso
tentaram escuta-las e "sentir" o ambiente de cada casa e de cada familia, dando
sugestdes que fossem ao encontro do que precisavam naquele momento. Por vezes s
precisavam de conversar ou desabafar...

Durante este periodo de Ensino a Distancia (E@D) foram identificadas
necessidades e constrangimentos que a equipa considerou influenciarem a pratica,
nomeadamente:

e Dificuldade no contacto com algumas familias, nomeadamente por falta de
recursos digitais/Novas Tecnologias;

e Ainexisténcia de contato fisico com a crianca, o que para qualquer ser humano
¢é fundamental;

e Reorganizacao de horarios compativeis com a disponibilidade das familias
(teletrabalho, apoio aos filhos menores/e ou em situacao de ensino a distancia) e
familias que deixaram as criancas ao cuidado de outros familiares por trabalharem na
area da sadde ou prestacdo de cuidados a idosos;

e Constrangimentos de agilidade e adaptacao a novas formas para organizar o
trabalho da equipa;

e Articulacdo com as entidades da Seguranca Social, Servigo de Apoio Social (SAS),
Banco Alimentar, Camaras Municipais e Caritas, em casos de familias com maior
vulnerabilidade.

Salientamos igualmente aspetos fulcrais que se apresentaram no modelo de E@D:
houve necessidade de apoiar muito mais as familias e “empodera-las”, dando-lhes
motivacao e ferramentas para, in loco, e de forma mais direta que nunca,
desenvolvessem os objetivos do PIIP ou outros mais prementes no contexto agora
alterado, pois estavam em casa com os filhos, 24 horas por dia, 7 dias da semana. Foi
um arduo trabalho por ser demorado e cansativo, mas também mais engrandecedor.
Requereu mais pesquisa, mais horas de contacto com os pais para os compreender e
para que compreendessem melhor os técnicos, reajustando atividades e descobrindo
novas formas de interven¢cdo ou reforcando outras menos usadas até entdo

(telefonemas, videochamadas, mensagens, emails). Da parte das familias, podemos
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registar que, no geral, houve um grande empenho para se adaptarem também a esta
realidade e tentarem apoiar as suas crian¢as o melhor que sabiam e iam aprendendo.
Foi uma oportunidade Unica para conhecermos melhor as familias e para as familias
descobrirem nelas competéncias que desconheciam ter. Mais importante, permitiu que
se conhecessem todos melhor, no seio do lar.

Resumindo, globalmente tivemos pais muito participativos e cooperantes. Alguns
fizeram questdo de partilhar que estavam verdadeiramente surpreendidos com o que
os seus filhos eram capazes de fazer e que, eles proprios enquanto pais (se)
descobriram saber e gostar de fazer. Conseguiu também a nossa equipa, conhecer
melhor as familias com que intervém.
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lll Parte - Resultados

8. Apresentacdo e Analise dos Resultados

Apresentaremos os nossos resultados, bem com a analise dos mesmos comeg¢ando
pelo Inventario das Necessidades das Familias, o qual constitui o nticleo organizador
do nosso trabalho. Interligdmos as respostas obtidas, em cada uma das suas distintas
seis categorias, com os dados da Ficha de Caracteriza¢do da Crian¢a/Familia e com as
Notas de Campo das atas das reunides de equipa e das reunides com os pais. Foram
igualmente integradas nestas anadlises as Entrevistas as Mediadoras de Caso, para se
poder fazer a triangulagdo de dados.

Apés leitura atenta de todos os documentos referidos, elaboramos graficos que
permitiram organizar e visualizar os dados recolhidos, possibilitando uma andlise mais
objetiva, seguindo a ordem das categorias do Inventario:

¢ Informacdo;

e Apoio Familiar e Social;

e Apoio Econdmico;

e Explicar a Outros;

e Servicos da Comunidade;

e Outras Ajudas Profissionais.

Também descrevemos através de tabelas, e recorrendo ao teste V de Cramer, a
intensidade das associagbes entre as varidveis: necessidades manifestadas e
perturba¢des do desenvolvimento das criancas e caracteristicas das familias.
Este procedimento, permitiu-nos fazer o cruzamento entre todas as dimensodes
apresentadas:

e Habilita¢oes Literarias Elevadas/Menores Habilitagoes;

e Perturba¢do Complexa do Desenvolvimento/ Perturbagdo Nao Complexa do
Desenvolvimento;

e Familia Estimulante e Cooperante/ Familia Nao Estimulante e Nao
Cooperante;

e Familia com Bons Rendimentos/Familias com Baixos Rendimentos.

Por fim apresentamos uma andlise entre o tipo de perturbacao do
desenvolvimento e as necessidades evidenciadas pelas familias.

O Inventario das Necessidades das Familias é composto por trés partes: a primeira
parte permite uma breve caracterizacdo da familia e da pessoa que o preenche, a
segunda parte € de resposta fechada e a terceira parte tem duas questdes de resposta
aberta, facultativas. Iremos comecar por analisar as questdes do questionario (resposta
X), que apresentavam trés possibilidades de resposta: Ndo, Ndo tenho a certeza, Sim.
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Grafico 11 - IdentificacGo de Presenca de Necessidades
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No total das respostas dadas, 91% das familias, identificaram possuir necessidades
em 2 ou mais categorias. As categorias Informagdo e Apoio Familiar e Social surgem
sempre nestas familias, embora com diferentes referéncias (grafico 11).

Grafico 12 - Necessidades Apresentadas
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Como se pode ver no Grafico 11, de acordo com as seis categorias em que estdo
agrupadas as questdes, as necessidades mais focadas sdo: Informagdo com todas as
respostas (7/7) maioritariamente na coluna SIM; em segundo lugar a categoria Outras
Ajudas Profissionais também com todas as respostas (3/3) maioritariamente na coluna
SIM e como terceira categoria evidenciada surge Apoio Familiar e Social com quase
todas as respostas (6/8) na coluna SIM. Com menor expressdo, mas ainda assim com
aproximadamente metade das respostas (2/4) afirmativas, surge a categoria Explicar
a Outros, seguida da categoria Apoio Econémico com menos de um terco de respostas
afirmativas (2/6); e por ultimo aparece a categoria Servigcos da Comunidade com menos
de um quarto de respostas SIM (0/3).

Grafico 13 - Itens da Subescala Necessidades de Informacdo
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Analisando especificamente cada um dos assuntos (grafico 13), podemos observar
no que diz respeito a Informacdo, que se destacam ligeiramente trés tipos de
necessidades de informacao:

19. Informagdo acerca de servigos que o meu filho pode beneficiar no futuro (com
28 respostas afirmativas);

22, Informagdo acerca de qualquer problema que o meu filho possa ter (com 27
respostas afirmativas);

32 Como é que as criangas crescem e se desenvolvem/Como lidar com o
comportamento do meu filho/Informagdo acerca dos servigos que o meu filho
pode beneficiar neste momento (todas com 24 respostas afirmativas).
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Nas questdes Como brincar ou falar com o meu filho e Como ensinar o meu filho,
apresentam-se menores valores afirmativos, mas nao muito longe dos anteriores
(ambas com 22 respostas afirmativas).

Podemos concluir que a maioria das 35 familias, reconhece a necessidade de obter
todo o tipo de informacgoes. No entanto, o desconhecimento do desenvolvimento futuro
da crianca, parece ser onde ha mais caréncia em saber com o que se pode contar. Tal
facto podera ser indicativo da necessidade de conhecer e estar atualizado sobre os
desempenhos da crianca e sobre a intervencdo. Parece-nos que, mesmo que a familia
tenha conhecimento do desenvolvimento da crianca, persiste a divida sobre o seu
futuro.

As associacdes entre este tipo de necessidades e as varidveis de caracterizacdo
apontam para alguns efeitos moderados, os quais passamos a descrever (ver valores
V de Cramer na tabela 7).

Tabela 7 - Associacdes e valores de V de Cramer entre Necessidades de Informacdo e

Caracteristicas da Amostra

N10 N11 N12 N13 N14 N15 N16

Idade 0324 |0308 |0332 |0326 |* 0356 | *
Estado civil * * * * * * *
ﬁfeg‘rtlzz"es 0,465 | 0457 |0375 |0375 |0334 |* 0,330
Agregado familiar * * 0,316 0,400 0,339 0,412 0,419
Estatuto % " % % % % "

socioeconémico

Critério de « " « " " "
elegibilidade 0,317
Tipo de familia * * 0,325 * * * *

Legenda: * = Associag¢des fracas ou insignificantes.

As habilitagoes literarias, especificamente Ensino Secundario e Bacharelato,
surgem moderadamente associadas com todas as necessidades (N) de Informacao,
com excecdo da N15 (Informagdo acerca dos servigos que o meu filho pode beneficiar
neste momento). Os agregados familiares com 3 a 4 elementos também parecem
estar associados de forma moderada com as necessidades N12 (Como ensinar o meu
filho) a N16 (Informagdo acerca de servigos que o meu filho pode beneficiar no futuro) e
0 escaldo etario entre os 31 e 0s 40 anos com todas, exceto a N14 (Informagdo acerca
de qualquer problema que o meu filho possa ter) e N16 (Informagdo acerca dos servigos
que o meu filho pode beneficiar no futuro). ldentificaram-se também associagdes
moderadas entre a N15 (Informagdo acerca dos servigos que o meu filho pode beneficiar
neste momento) e o critério de elegibilidade 1. AN12 (Como ensinar o meu filho) surge
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moderadamente associada as familias estimulantes e cooperantes. Parece claro
que, quem necessita deste conhecimento ou capacidade, se envolve mais ativamente
em todo o processo. Os pais com idades compreendidas entre os 31 e os 40 anos, sdo
os que manifestam mais necessidades de informacgao. Facto que ndo nos surpreende
pois 63% da amostra, encontra-se nesta faixa etaria.

A conclusdo é que as caracteristicas socioeconémicas (idade, habilitagdes literarias,
agregado familiar) tém bastante influéncia sobre as necessidades sentidas, embora o
estado civil do inquirido ndo tenha qualquer associagao com estas necessidades, ou
seja, as necessidades de informac¢do ndo variam consoante o inquirido é casado,
solteiro, etc. Ja o envolvimento maior das familias em todo o processo é acompanhado
de maior necessidade de informacao. E mais filhos acaba por se afigurar positivo no
sentido de se ter a percecdo de normalidade no seio familiar. Powell e Ogle (1991)
citados por Costa (2004) consideraram os irmaos como “agentes de socializacao” por
favorecem a primeira e, provavelmente, a mais intensa experiéncia de relacdo da
crianga com NEE com os seus pares. Uma vez que proporcionam a crian¢ca um contexto
para o desenvolvimento de competéncias sociais, como a partilha, o companheirismo,
a lealdade, a rivalidade e a manifestagdo dos sentimentos. O estatuto socioeconémico
da familia podera influenciar a vivéncia destas situacdes, pois a partida, um nivel
socioeconémico mais alto possibilitara um maior nimero de recursos (médicos,
educacionais), mas nao garante s6 por si, melhores competéncias. As familias de
estatuto s6cio econémico mais baixo sdo habitualmente maiores, portanto, possuem
uma mais ampla rede de recursos de apoio familiar.

Segundo Rosenberg (1979) os membros das familias de classes mais baixas
experienciam situacdes de "stress" mais acentuadas, assim como também afetam a
capacidade de os pais interagirem com os seus filhos. Também um estudo longitudinal
desenvolvido por Chess e Kron (1978) citados por Pereira (1998) sugere que as
profissdes médias estdo associadas a mais altos niveis de "stress" familiar. A presenca
de um membro com deficiéncia na familia pode criar necessidades financeiras
acrescidas, consequentes do aumento do consumo e de uma diminui¢cdo da capacidade
produtiva (Turnbull e Turnbull, 1986). Alguns tipos de despesas sdo resultantes do
aumento do niumero de (...) medicamentos, terapias, ajudas técnicas, além do aumento
das despesas correntes (Pereira, 1998).

No caso dos casais em que os dois trabalham e no dos progenitores solteiros, mais
tempo passado no trabalho significa menos tempo disponivel para a vida familiar e
para as interacdes com as criancas. Este facto aumenta significativamente os fatores de
stress, ja referidos.

Diversos pais indicam ter sacrificado a sua carreira profissional para tomar conta
do filho, ter mudado de residéncia para outra zona geografica onde existiam recursos
adequados, ter necessidade de faltar ao trabalho e sujeitar-se a ter um emprego mais
mal remunerado (Lonsdale, 1978). Na nossa amostra existe um caso similar em que
uma made, durante quase 3 anos, deixou de trabalhar e quando retomou a atividade
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profissional ingressou numa area totalmente oposta e desconhecida para si, mas que
lhe permitia conciliar os horarios de trabalho com as terapias e consultas do filho.
Nesta familia, o pai mudou também da empresa onde possuia ja vinculo profissional,
para uma empresa com menores valores remuneratérios, embora mais préxima da
residéncia e com horarios mais normalizados, de forma a estar mais disponivel para a
acompanhar as rotinas familiares e terapéuticas.

Grafico 14 - Itens da Subescala Necessidades de Apoio Familiar e Social
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A subescala Apoio Familiar e Social (grafico 14) apresenta alguns valores
divergentes. Se por um lado surgem necessidades acentuadas na maioria das respostas,
também aparecem algumas respostas negativas. Vejamos as maiores necessidades:

19. Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos dificeis
(com 25 respostas afirmativas);

29, Ter mais tempo para mim préprio/Falar com alguém da minha familia sobre
coisas que me preocupam (com 24 respostas afirmativas);

39, Ajudar a nossa familia a discutir os problemas e a encontrar solugdes (com 22
respostas afirmativas).

Todas estas necessidades aparentam caréncias ao nivel do apoio moral e/ou
psicoloégico, de alguém com quem desabafar, por vezes auséncia de comunicacao ou de
compreensao mutua. Estar numa familia e sentir-se sozinho é uma situacao
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desesperante. Nestas familias estas situacdes, frequentemente provocam ou
“emergem” a resiliéncia perante as adversidades das situacdes. Algumas sdo capazes
de mobilizar mecanismos de defesa para se adequarem e adaptarem a situa¢do, mas
nem todas sdo capazes de o fazer. Dai ser tdo importante a existéncia de uma rede de
apoio social e familiar que funcione como um recurso ou um amparo para momentos
mais dificeis e para partilhar angustias e conquistas, mas também para relaxar.

A experiéncia de ser mae ou pai de uma crianga com uma problematica de
desenvolvimento promove, em algumas familias, transformac¢des pessoais nas suas
vidas, pois tornam-se pessoas mais tolerantes e pacientes, ndo deixando faltar no lar
amor e carinho a crianga.

A resiliéncia é a capacidade de tolerar, suportar e superar os desafios disruptivos
da vida, envolvendo uma adaptacdo positiva num contexto de adversidade
significativo. Esta forca e recursos permitem ao individuo e as familias responder a
situacdes de crise, desafios persistentes, recuperar e crescer com essas experiéncias,
compreendo a adversidade e mantendo uma visdo positiva através da unido e ligacao,
acedendo a recursos socioeconémicos e cultivando a expressdao emocional, a
comunicacao e a colaboracdo (Walsh, 1996).

Em contraste, obtivemos maioritariamente respostas negativas em duas questoes,
embora estas sejam mais no ambito do lazer ou de organizacdo da vida doméstica:
Decidir quem ird fazer as tarefas caseiras, tomar conta das criangas e outras tarefas
familiares (com 22 respostas negativas) e Decidir como ocupar os tempos livres da
familia (com 22 respostas negativas). O facto de estes temas nao serem uma
necessidade, afigura-se um aspeto positivo. Chamou-nos a atencdo, o facto de os
inquiridos terem consciéncia da importdncia de terem tempo para si proéprios
enquanto individuos, para além da sua caracteristica e desempenho enquanto pais.
Revela alguma capacidade de auto-organizacao e reflexdo sobre dimensdes
importantes para o bem-estar.

As associacdes entre este tipo de necessidades e as variaveis de caracterizagdo
apontam para alguns efeitos moderados, os quais passamos a descrever (ver valores
V de Cramer na tabela 8).
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Tabela 8 - Associacées e valores de V de Cramer entre Necessidades de Apoio Familiar e Social

e Caracteristicas da Amostra

N17 N18 N19 N20 N21 N22 N23 N24

Idade * * * * * * * *
Estado civil 0,357 * * * * * * *
Habilitaoes 0,344 | 0356 |0369 |0348 |0332 |* * *
literarias

Agregado 0362 | * * 0,345 | * * * *
familiar

EStatutO * * * k k k * *
socioeconémico

Critério de | , " % « " " " "
elegibilidade

Tipo de familia 0,323 * * * * * * *

Legenda: * = Associagdes fracas ou insignificantes.

As familias que possuem o Ensino Secundario e Bacharelato, surgem
moderadamente associadas com todas as necessidades (N) de Apoio Familiar e Social,
exceto a N22 (Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos
dificeis), N23 (A decidir quem ird fazer as tarefas caseiras, tomar conta das criangas e
outras tarefas familiares) e N24 (Decidir como ocupar os tempos livres da familia). Os
agregados familiares com 3 a 4 elementos também parecem estar associados de forma
moderada com as necessidades N17 (Falar com alguém da minha familia sobre coisas
que me preocupam) e N20 (Ajudar o meu marido/mulher a aceitar as dificuldades que o
nosso filho possa ter). Identificaram-se também associacdes moderadas entre a N17
(Falar com alguém da minha familia sobre coisas que me preocupam) e familias nao
estimulantes e nao cooperantes.

Concluimos que, as respostas sentir, ndo sentir ou ndo ter a certeza sobre as
necessidades de apoio familiar ou social variam sobretudo consoante as habilitacdes
literarias. E o equilibrio na familia nuclear e ndo nuclear sdo pilares importantes nos
agregados compostos por 3 ou 4 elementos.

0 modelo de intervencao centrado na interagao entre pais e crianca defendido por
Bromwich (1990), prevé uma especial atencdo aos niveis de autoconfianca e
autoestima dos pais, bem como dos seus sentimentos de ansiedade, ambivaléncia e
culpabilidade. Esta interacao, que se pretende de qualidade, deve ser na visao do autor,
mutuamente satisfatéria para pais e crianga, com vista a facilitar o desenvolvimento e
0 bem-estar de ambos.
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Grafico 15 - Itens da Subescala Necessidades de Apoio Econémico
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A intervengao do profissional de IP deve responder as necessidades globais da
familia e ser sensivel a essas necessidades.

A categoria Apoio Econémico (grafico 15) exibe uma necessidade especialmente
preocupante: Arranjar qualquer tipo de material ou equipamento especial que o meu
filho necessite, com 19 respostas afirmativas. O que nos pode levar a refletir que as
familias tém a nocdo de que, geralmente, este tipo de material é muito dispendioso.
Surpreendentemente, na questdo Pagar infantdrio, terapias ou outros servi¢os que o
meu filho necessite, ha um certo equilibrio entre as respostas afirmativas (15) e as
respostas negativas (14). Podera relacionar-se com o facto de algumas destas criancas
(cerca de 37%) beneficiarem de Subsidio de Educacdo Especial (SEE), o qual auxilia o
pagamento as terapias particulares, quando nao ha vagas no servigo publico (hospital).

As associacdes entre este tipo de necessidades e as varidveis de caracterizacdo
apontam para alguns efeitos moderados, os quais passamos a descrever (ver valores
V de Cramer na tabela 9).

68



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

Tabela 9 - Associacées e valores de V de Cramer entre Necessidades de Apoio Econémico

e Caracteristicas da Amostra

N25 N26 N27 N28 N29 N30

Idade * 0,350 0,338 * * *
Estado civil * * * * * *
Habilita¢cbes " % 0384 * * *
literarias !

Agregado * * 0372 * * *
familiar !

Estatuto 59y | * 0351 | 0413 | 0434
socioeconémico

Critério de | , " * * * *
elegibilidade

Tipo de familia | * * * * * *

Legenda: * = Associa¢@es fracas ou insignificantes.

As familias que possuem um Baixo Estatuto Socioeconémico, surgem
moderadamente associadas com as necessidades (N) de Apoio Econémico N26 (Pagar
infantdrio, terapias ou outros servicos que o meu filho necessite) e N27 (Arranjar
qualquer tipo de material ou equipamento especial que o meu filho necessite), e
fortemente associadas com as N29 (Pagar ama ou a alguém que fique com o meu filho
quando preciso de sair) e N30 (Comprar brinquedos que o meu filho necessite). Os
agregados familiares com 4 elementos também parecem estar associados de forma
moderada com a necessidades N27 (Arranjar qualquer tipo de material ou
equipamento especial que o meu filho necessite). Identificaram-se também associagoes
moderadas entre a N26 (Pagar infantdrio, terapias ou outros servi¢os que o meu filho
necessite) e a N27 (Arranjar qualquer tipo de material ou equipamento especial que o
meu filho necessite) e familias com pais entre os 31 e os 40 anos de idade.

E evidente a revelacdo de dificuldades econémicas maioritariamente em familias
com baixo estatuto socioeconémico. No entanto, estas dificuldades financeiras sao
comuns a todas familias, com criancas com qualquer tipo de perturbagdes. Neto (2010,
citado por Macedo, 2014) sublinha:

A extrema importancia atribuida pelas familias ao acompanhamento das
criangas as consultas ou ao apoio, visto que se verifica uma falta de flexibilidade
de horarios de muitos empregos e profissdes, nao existindo um regime laboral
especial para as familias com criangas com incapacidade.

Com base em estudos feitos ao longo de varios anos (Bairrao, 1992-2007, citado por
Leal, 2009) acerca das condicdes de qualidade adequadas ao desenvolvimento, em
contextos pré-escolares, sabemos que a promoc¢do dessa qualidade passa
nomeadamente por um maior investimento em aspetos de natureza estrutural
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(equipamentos, material de desgaste...). Se esse investimento se revela moroso e
dificultado pela via publica, leia-se governos, ainda mais complicado se torna, quando
tem que ser feito de forma privada, como as familias o fazem, com evidentes
dificuldades econdémicas. Ainda mais, exacerbadas com as recorrentes crises
econdmicas e sociais verificadas ao longo das ultimas décadas.

Grafico 16 - Itens da Subescala Necessidades de Explicar a Outros
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No que diz respeito a quarta categoria do questionario, Explicar a Outros (grafico
16) apresentam-se como maiores necessidades:

19. Contactar com outras familias que tém um filho com os mesmos problemas do
meu, para falar com eles (com 26 respostas afirmativas - 74%);

29, Explicar o problema do meu filho a outras criancas (com 12 respostas
afirmativas - 34%).

Conseguimos depreender daqui a angustia sentida pelas familias, ndo sé na
aceitacao dos problemas no seio do nucleo familiar, mas também fora dele e a
tranquilidade sentida na partilha de sentimentos e dificuldades com familias em
situacdo similar. Ndo obstante a literatura apontar os potenciais resultados benéficos
em frequentar grupos de apoio, mais ou menos estruturados, em partilhar
experiéncias, receios e informac¢des com outros pais em situacdes semelhantes, a
verdade é que embora alguns destes pais conhecam outros pais que se encontram na
mesma situacdo, ndo tém qualquer relacdo com eles, alegando falta de confianca, ou
minimizando a importancia em estabelecer essa relacao.
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Numa investigacdo acerca da compreensdo das Necessidades e Expectativas das
familias de criancas com Perturbag¢des do Espectro do Autismo (PEA), apurou-se das
opinides dos pais que valorizam falar com outras pessoas que passaram ou estdo a
passar pelo mesmo, porque ajuda a falar, a desabafar e da muita forga, sendo um apoio
emocional muito importante. (Macedo, 2014)

Por outro lado, Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais préximos,
tem uma tendéncia de resposta negativa com 17 respostas, mas com 11 respostas
positivas e 7 respostas indecisas. Saber como responder aos meus amigos, vizinhos ou
estranhos quando eles fizerem perguntas acerca do meu filho ndo é efetivamente uma
necessidade sentida, pois as respostas foram claramente negativas, com 22 respostas
(63%). E ainda assim bastante relevante a dificuldade em explicar a outros as
caracteristicas da problematica da crianga e eventualmente levar os outros a aceitar
estas dificuldades ou caracteristicas particulares associadas a determinadas
problematicas de desenvolvimento, como por exemplo: aceitacdo social, inclusao
escolar, dificuldades da crianga, alteragdes nas rotinas, comportamentos dificeis, falta
de autonomia das criangas, problemas emocionais, questoes financeiras...

Por vezes, é a propria familia nuclear que ndo compreende ou aceita a situagao, daf
a sua hesitacado e inseguranca em explicar a outros.

As associacdes entre este tipo de necessidades e as varidveis de caracterizagdo
apontam para alguns efeitos moderados e fortes, os quais passamos a descrever (ver
valores V de Cramer na tabela 10).

Tabela 10 - Associacées e valores de V de Cramer entre Necessidades de Explicar a Outros

e Caracteristicas da Amostra

N31 N32 N33 N34

Idade * * * *
Estado civil * * * *
e Tosss [+ [+ o
Agregado 0319 | * * 0,401
familiar

Estatuto * * 0,341
socioecondémico

Critério de | , " " "
elegibilidade

Tipo de familia * * * *

Legenda: * = Associa¢des fracas ou insignificantes.

As familias que possuem o Ensino Secundario e Bacharelato, com 3 ou 4
elementos e médio estatuto socioecondmico, surgem moderadamente associadas
com necessidades (N) de Explicar a Outros N34 (Contactar com outras familias que tém
um filho com os mesmos problemas do meu, para falar com elas). Fortemente
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associadas com as N31 (Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais
proximos), estdo igualmente as familias com melhores habilitagcdes literarias,
especificamente o Ensino Secundario e Bacharelato.

A valorizacdo destas necessidades poderad estar relacionada com as respostas
educativas inclusivas que se procuram implementar e com a perce¢ao de algumas
familias da insuficiente sensibilizacdo relativamente as caracteristicas particulares das
criancas com problematicas de desenvolvimento, nomeadamente as familias com
melhores condigdes socioecondémicas.

Grafico 17 - Itens da Subescala Necessidades de Servicos da Comunidade
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Como se pode observar, na subescala Servicos da Comunidade (grafico 17) a
maioria das familias ndo revelou qualquer necessidade. O que aparenta a existéncia de
uma boa oferta de servicos, nomeadamente ao nivel educativo.

Coincidentemente, as associagdes entre este tipo de necessidades e as variaveis de
caracterizagdo apontam para efeitos fracos ou insignificantes, e por esse motivo nao os
descrevemos aqui.
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Grafico 18 - Itens da Subescala Necessidades de Outras Ajudas Profissionais
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Por fim, na categoria Outras Ajudas Profissionais (grafico 18), expressaram-se
muitas necessidades, pois todas as questdes obtiveram maioritariamente respostas
positivas:

1. Ter oportunidades para me encontrar e falar com pais de outras criangas com
problemas (com 23 respostas afirmativas);

2. Encontrar-me regularmente com um conselheiro (psicélogo, técnico de servigo
social, etc.) para poder falar sobre os problemas do meu filho (com 22
respostas afirmativas);

3. Ter mais tempo para falar com os professores ou terapeutas do meu filho (com
19 respostas afirmativas).

A busca de apoio e de articulagio com o contexto escolar e terapéutico,
transparecem nestas necessidades demonstradas. Na questdo anterior, ndo ha
dificuldades para localizar e encontrar quem preste os servigos de ama, creche ou
jardim de infancia. Nesta questdo surgem necessidades de articulagio com os
educadores, professores ou outros pais na mesma situacao. Parecem evidenciar uma
expectativa positiva de partilha de conhecimentos ou davidas com outros pais, o que,
infelizmente, nem sempre acontece.

As associacOes entre este tipo de necessidades e as varidveis de caracterizacdo
apontam para alguns efeitos moderados, os quais passamos a descrever (ver valores
V de Cramer na tabela 11).
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Tabela 11 - Associacdes e valores de V de Cramer entre Necessidades de Outras Ajudas

Profissionais e Caracteristicas da Amostra

N38 N39 N40
Idade * * *
Estado civil * * *
Habilitacdes 0411 | 0363 | 0454
literarias
Agregado 0,326 |0432 |0375
familiar
Estatuto " " "
socioeconémico
Critério de | , * "
elegibilidade
Tipo de familia * * *

Legenda: * = Associa¢des fracas ou insignificantes.

As familias que possuem o Ensino Secundario ou Bacharelato, surgem
moderadamente associadas com todas as necessidades (N) de Outras Ajudas
Profissionais. Da mesma forma, os agregados familiares com 3 e 4 elementos
também parecem estar associados de forma moderada com todas aquelas
necessidades. Manifesta-se uma valorizagao dos apoios especializados e na articulagdo
com os mesmos, entre as familias com melhores habilitacdes literarias.

Na sociedade deverao existir respostas no sentido de proporcionar a crianga e a sua
familia contextos de seguranca e de apoio, possibilitando condi¢cdes para que a familia
consiga envolver a sua crianca fora de um espaco de isolamento (Freitas, 2002).

Na terceira parte do questionario, surgiram duas questdes de resposta aberta,
facultativas. Passamos a descrever a andlise que fizemos das mesmas.

Do total das 35 familias, 20 - 57% responderam as perguntas do tipo resposta
aberta do “Inventario de Necessidades da Familia", listando um conjunto de 17
“Maiores Necessidades”. Destas, 4 - 24% - sdo novas necessidades nio identificadas no
Questionario e 13 - 76% - clarificam ou repetem necessidades ja indicadas. Do total de
mengdes citadas como novas, sublinhamos os comentarios das familias:

“Os centros de satide funcionarem com terapeutas da fala e ocupacional” (mae de uma
crianga que, nao tendo vaga em TF no hospital, faz numa clinica particular com SEE);

“Ter acesso a terapias e consultas sem estar em lista de espera” (pai de uma crianga
que, nao tendo vaga em TF nem TO no hospital, faz numa clinica particular com SEE);

“Preocupagdo sobre como gerir o uso do telemdvel e internet, no futuro” (mae de
crian¢a com problemas comportamentais e AGD);
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“Ter mais tempo para passar com o meu filho (mae de crianca com AGD e dificuldade
na interacgao social e autoestima)”.

Relativamente, a questdo “Outros assuntos ou informagdes importantes para
discutir”, responderam 12 familias, ou seja 34%. A titulo de exemplo, transcrevem-se
alguns dos comentarios dos pais:

“O SNIPI foi um grande ajuda para me tranquilizar” (mae de uma crianga com AGD
e dificuldades na Fala/Linguagem)

“A falta de profissionais médicos destas dreas no interior do pais.” (mde de crianca
com dificuldades na Fala/Linguagem e baixa confiang¢a em si propria)

“As familias devem ser mais apoiadas aquando o nascimento destas criangas pois é no
inicio que os pais tém mais dificuldades de lidar com as dificuldades (desconhecimento de
como dar a estas criangas o que precisam).” (mde de uma crianga que foi Grande
Prematuro e possui AGD)

“Em Castelo Branco verifica-se uma grande deficiéncia na oferta de terapias (...) que
sdo dispendiosas no privado e os apoios sdo residuais. As terapias ndo sdo um luxo, trata-
se de uma necessidade bdsica para quem delas precisa para ultrapassar as dificuldades.”
(m3e de uma crianca com AGD, Manipulacdo, Fala/Linguagem e Problemas
Comportamentais)

“Ter apoios e terapias de fdcil acesso na minha drea de residéncia. (...) Para ir e vir
sdo 100km, é muito dispendioso e demorado para um bebé.” (mae de uma crianga com
PEA, alteracdes comportamentais e AGD)

“Os hordrios das terapias mais alargados e ter oportunidade de ter terapias sem estar
em lista de espera.” (pai de uma crian¢a com PEA em estudo, AGD especialmente na area
da Fala/Linguagem)

“Terapias da fala e ocupacional a funcionarem nos centros de satide.” (mde de uma
crianca com AGD)

“Eu penso que podia fazer uma palestra ou uma formagdo para os docentes de vdrias
instituicées, porque é importante saberem lidar com estas criangas que precisam de
apoios e de mais atengdo.” (mae de uma crianga com PEA)

“Repercussdo do uso de novas tecnologias (telemdvel, tablet, etc.) no desenvolvimento
das criangas.” (mae de uma crianca com AGD, especialmente na area Social e
Adaptativa)

“Informagdo sobre transi¢cdo da Pré para o 12 CEB, no dmbito da Inclusdo.” (mae de
uma crianga que por possuir Microcefalia tem um AGD especialmente na drea Motora
e Cognitiva)

Do ndmero total de mengdes, 40% recaem sobre a importancia de mais e melhor
acesso as terapias, 20% salienta a pouca informacdo médica aos pais e 20% incidem na
informacao/formacao sobre Inclusdo tanto para pais como para docentes. As restantes
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dividem-se igualmente por diversos temas: 10% evidencia preocupacdo com as
possiveis consequéncias das Novas Tecnologias no desenvolvimento das criangas e
finalmente 10% verbaliza a importancia do apoio do SNIPI na tranquilidade
relativamente ao diagnoéstico da crianga. Na andlise as entrevistas as mediadoras de
caso, estes temas surgem com uma frequéncia semelhante, especialmente a dificuldade
de acesso a terapias e a pouca informag¢ao médica em casos de dificil e/ou demorado
diagnostico. A triangulagdo entre os dados recolhidos junto das mediadoras de caso e
as respostas dos pais permitiu-nos introduzir validade na identificacio das
necessidades e apresentar rigor na nossa andlise. E também importante referir que a
triangulacdo nos ajudou a identificar uma proximidade comunicativa entre as
mediadoras de caso e a familia, potenciadora de uma compreensdo diagnostica das
necessidades de cada familia. Para que possamos atribuir uma expressao ou significado
a estas evidéncias demonstradas acima, de acordo com as categorias do Inventario das
Necessidades da Familia, parece-nos claro que estdo essencialmente interligadas com
a categoria Apoio Econdémico, seguida das categorias Informagdo e Servigcos da
Comunidade e por ultimo a categoria Outras Ajudas Profissionais.

Grafico 19 - Comparacdo entre os Resultados obtidos nas Questées Fechadas e a Questdo
Aberta “Outros Assuntos”
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Nao parece poder concluir-se no grafico 19 por um perfil semelhante em ambos os
tipos de questdes, com excecao nas categorias Apoio Econdmico e Servigcos da
Comunidade. O que pode revelar que as familias optaram por acrescentar outros
assuntos, também importantes para si. Ou seja, nas questdes fechadas as necessidades
manifestadas foram Informagdo, Outras Ajudas Profissionais, Apoio Familiar e Social,
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Explicar a Outros, Apoio Econdémico e Servicos da Comunidade, por esta ordem de
importancia. Ja nas questdes abertas, surgiram apenas quatro daquelas necessidades:
Apoio Econdémico, Informacgdo, Servicos da Comunidade e Outras Ajudas Profissionais, e
com uma diferente valorizacao.

Surgiram nas questdes abertas, novas necessidades que ndo estdo previstas no
questionario inicial. O que pode significar que este instrumento tem de ser atualizado
porque ja ndo corresponde as necessidades atuais das familias. Ainda assim, realgamos
a importancia das questdes abertas por permitirem a expressdo de particularidades
mais individualizadas.

Como ja previamente mencionado, este estudo tem como finalidade identificar as
necessidades das familias apoiadas pela Equipa Local de Intervencao (ELI) Precoce de
Castelo Branco, Idanha-a-Nova e Vila Velha de Rd6dao e verificar se existem relacdes
entre as variaveis sociodemograficas (idade dos pais, estatuto socioecon6mico, tipo de
familia), as necessidades da familia, com a presenca de determinados fatores de risco
da crianca - Bioldgicos, Familiares e Ambientais. Passamos a analisar cada uma dessas
dimensodes, comeg¢ando por clarificar os critérios utilizados nessa analise.

De acordo com a CIF,

Os factores ambientais constituem o ambiente fisico, social e atitudinal no qual
as pessoas vivem e conduzem sua vida. Esses factores sdo externos aos
individuos e podem ter uma influéncia positiva ou negativa sobre o seu
desempenho, enquanto membros da sociedade, sobre a capacidade do individuo
para executar acoes ou tarefas, ou sobre a fun¢do ou estrutura do corpo do
individuo. Os Factores Ambientais interagem com os componentes das Fun¢des
e Estruturas do Corpo e as Actividades e a Participagao. (p.19)

Em primeiro lugar, achdAmos muito interessante, embora ndo surpreendente, o
facto de terem sido quase exclusivamente as maes a preencher os questionarios pois
isto € uma evidéncia de que é a mae que mais acompanha os filhos, alias, a semelhanga
do que se passa na maioria das reunides realizadas por todas as mediadoras de caso da
ELI, bem como na maioria dos contactos telefénicos de articulacao com as familias.

Tentamos verificar se existem relacdes entre as variaveis socioecondémicas e as
necessidades da familia. Os resultados verificados ndo permitem estabelecer essa
relacdo pois na variavel idade, perto de 58% das maes e pais estdo na faixa etaria entre
os 31 e os 40 anos e 80% das familias tem agregados de 3 ou 4 elementos, ndo se
evidenciando maiores necessidades nem nas familias com pais de outras idades nem
nas familias com menos elementos. Também o tipo de familias é quase unicamente de
tipo nuclear, sem relevancia na diferenga de necessidades. Uma maior percentagem de
familias - 70% pertencem a um estatuto socioeconémico tendencialmente alto,
coincidente com as habilitacdes literarias - 77% possuem o Ensino Secundario ou um
nivel académico superior. No periodo da investigacdo, encontravam-se no ativo
profissionalmente 83% das familias.
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Para o nosso estudo decidimos considerar “muitas necessidades” quando foram
assinaladas Duas ou Mais Categorias de Necessidades do Inventario das Necessidades
da Familia. VerificAmos que em todas as familias que as evidenciaram, surgem sempre
em comum as categorias Informagdo e Apoio Familiar e Social. Também decidimos
considerar “Habilitacdes Literarias Elevadas” quando os pais concluiram o Ensino
Secundario ou mais e ” Menores Habilitagdes” nas familias em que os pais concluiram
0 32 Ciclo ou ciclo inferior. Consideramos “Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento
da Crianga”, os casos de PEA, Microcefalia, Sindromes Raros, AGD com
comprometimento em multiplas areas e estados de saiide que implicam limitacdo da
vida normal, como por exemplo Cardiopatias Complexas. Outras perturbag¢des do
desenvolvimento como AGD com comprometimento em apenas uma area como a
Linguagem ou a Motricidade Fina, consideramos “Perturbacdo Nao Complexa do
Desenvolvimento da Crianga”.

Quando analisdmos detalhadamente os dados recolhidos nas respostas do
questionario, fizemos o cruzamento entre diversas variaveis apresentadas pelas
familias. A primeira analise é:

i) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianga + Menores
Habilitacbes dos pais, encontramos 19 familias com Duas ou Mais
Necessidades evidenciadas;

ii) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianga + Habilitagdes
Literarias Elevadas, encontramos 16 familias com Duas ou Mais
Necessidades evidenciadas.

Uma vez que a diferenca é de apenas 3 casos, podemos concluir que possuir
Elevadas Habilitagdes ndo é determinante para a familia ter ou nao mais necessidades.

A segunda analise juntou as dimensdes “Familia Estimulante e Cooperante”:

iii) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianca + Menores
Habilitacdes + Familia Estimulante e Cooperante, encontramos 3 familias
com Duas ou Mais Necessidades evidenciadas;

iv) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianga + HabilitacGes
Literarias Elevadas + Familia Estimulante e Cooperante, encontramos 9
familias com Duas ou Mais Necessidades evidenciadas.

Neste caso existe uma diferengca acentuada (menos 6), com menos familias
estimulantes nas de menores habilitacoes.

A terceira analise ligou ainda as varidaveis Familia Nao Estimulante e Nao
Cooperante e com ou sem Baixos Rendimentos:

V) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianga + Menores
Habilitacoes + Familia Ndao Estimulante e Nao Cooperante, encontramos 2
familias com Duas ou Mais Necessidades evidenciadas;
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vi) Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento da Crianca e Habilitagdes
Literarias Elevadas + Familia Nao Estimulante e Nao Cooperante,
encontramos 7 familias com Duas ou Mais Necessidades evidenciadas;

vii)  Perturbacdao Complexa do Desenvolvimento da Criang¢a + Habilitacdes
Literarias Elevadas + Familia Nao Estimulante e Nao Cooperante + Baixos
Rendimentos, encontramos 2 familias com Duas ou Mais Necessidades
evidenciadas.

Nesta situacdo a diferenca entre uma familia que estimula ou ndo a sua crianca, nao
tem objetivamente a ver com o facto de ter maiores ou menores habilitacdes. Na
situagdo vii) a Unica diferenca prende-se com o facto de um dos pais estar
desempregados, mas nem assim é um fator de grande divergéncia relativamente a
variavel vi) pois a diferenca é de apenas 1 valor a menos. Estes resultados poderao
estar de certa forma “condicionados” pelo facto de na nossa amostra existir um menor
numero de familias estimulantes e com menores habilitacdes.

As anteriores andlises estdo relacionadas com os fatores de risco Familiares e
Ambientais. Para aferir as necessidades da familia relativamente aos fatores de risco
Biolégicos, iremos reportar-nos as caracteristicas das Perturbacées de
Desenvolvimento das criangas participantes do estudo.

79



Sara Sofia Costa Santos Ramos Sao Pedro

Tabela 12 - Lista de Perturbacées do Desenvolvimento por Crianca

cod. PERTURBAGOES DO DESENVOLVIMENTO

interno

! AGD, Cardiopatia Complexa, Linguagem/Comunica¢do

4

AGD, Manipulagdo, Fala/Linguagem

> AGD
6 AGD (prematuridade)
7 AGD, PEA em estudo

AGD, Dificuldades Manipulagdo, Fala/Linguagem, Comportamento
AGD, PEA (em estudo), Doenga Autoimune, Linguagem/Comunica¢do
AGD, PEA, Linguagem/Comunicagdo

AGD, PEA (em estudo), Linguagem/Comunicagdo

AGD, PEA (em estudo), Linguagem/Comunica¢do

AGD, Linguagem/Comunicag¢do

AGD, PEA, Linguagem/Comunicag¢do

16 AGD

AGD, Sindrome Polimalformativo (intestino curto)

19 AGD

20 AGD, Linguagem/Comunicagio

o AGD, Sindrome de Pierpont, Linguagem/Comunicagido, Cognitivo

2 AGD, Paralisia Cerebral, Linguagem/Comunica¢do, Cognitivo

= Social e Adaptativo

2 AGD, Social e Adaptativo

= AGD, PEA, Alteragdes comportamentais

26 AD motor, Linguagem/Comunicac¢do, Emocional, Cognitivo

“ AD motor, Linguagem/Comunicagio, Alteragdes Sensoriais

28

AGD, Hipotonia, AD motor, Linguagem/Fala

29

PEA, Linguagem/Comunicagao, Social/Adaptativo

30 AGD, Microcefalia (motor, cognitivo), Linguagem/Comunica¢do

3 Cardiopatia Complexa, Linguagem

3 AGD, Linguagem, Ateng¢do/Concentragio

3 AGD, PEA em estudo, Linguagem/Comunica¢io

» AGD, PEA em estudo, Linguagem, Interagdo Social

36

AGD, Linguagem, PEA em estudo
37 AGD

38 AGD, PEA em estudo, Linguagem/Comunica¢io

“ AGD, Linguagem/Comunicagio, Cognitivo

* AGD, Linguagem, Défice Sensorial (auditivo, ligeiro)
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Retomando as trés analises anteriormente realizadas, tentdmos investigar que
perturbacoes de desenvolvimento surgiam com maior incidéncia nas respetivas
familias, na tentativa de compreender se ha uma relagdo entre as necessidades
manifestadas e os fatores de risco bioldgico.

Assim, e de acordo com a primeira analise em que as crian¢as possuem uma
Perturbacdo Complexa do Desenvolvimento e 19 familias evidenciaram Muitas
Necessidades, encontramos: 10 criangas com AGD, PEA diagnosticado ou em estudo; 1
crianga com AGD, Microcefalia (motora, cognitiva), Linguagem/Comunicagdo; 1
crianga com Cardiopatia Complexa, Linguagem; 1 crianga com AGD, Sindrome de
Pierpont, Linguagem/Comunicag¢do, Cognitivo; 1 crianca com AGD, Paralisia Cerebral,
Linguagem/Comunicacao, Cognitivo; 1 criangca com AGD (prematuridade); 1 crianca
com AGD, PEA (em estudo), Doenca Autoimune, Linguagem/Comunicacao; 1 crianca
com AGD; 1 crianca com AGD, Sindrome Polimalformativo (intestino curto); 1 crianca
com AGD, Linguagem/Comunicag¢ao, Cognitiva.

Podemos a partida concluir que as familias com maiores necessidades sdo as que
tém criangas com AGD junto com PEA - 11/19. No entanto, poderemos estar a fazer
uma generaliza¢do abusiva pois, na nossa amostra de 35 familias, existem 11 casos de
PEA diagnosticado ou em estudo, logo seria expectavel que todas elas evidenciassem
grandes necessidades, pois sdo geralmente casos complexos tanto em termos
familiares como educativos e sociais. Ndo obstante a heterogeneidade das situacdes
acompanhadas no SNIPI e especificamente nesta ELI, no que diz respeito a
Perturba¢des do Desenvolvimento, os sujeitos que caracterizam o nosso estudo,
apresentam uma elevada incidéncia de PEA - 34%.

Passando a segunda analise, em que as criancas possuem uma Perturbagio
Complexa do Desenvolvimento e 12 familias evidenciaram Muitas Necessidades, mas
sdo Familias Estimulantes e Cooperantes, encontramos: 7 criangas com AGD, PEA,
Linguagem/Comunica¢ao; 1 crianga com AGD, Sindrome Polimalformativo (intestino
curto); 1 crianga com AGD, Paralisia Cerebral, Linguagem/Comunicac¢ao, Cognitivo; 1
crianga com Cardiopatia Complexa, Linguagem; 1 criangca com AGD (prematuridade) e
1 crianga com AGD, Linguagem/Comunicac¢do, Cognitiva. Mais uma vez surgem com
maior frequéncia, os casos de PEA diagnosticados ou em estudo, também nas familias
que se caracterizam por ser mais equilibradas e estimulantes, articulando bem com as
mediadoras de caso e os restantes intervenientes no processo. Verificamos que, destas
familias, as que possuem menores habilitacdes académicas (apenas 3), as perturbagdes
das criancas sdo AGD, Sindrome Polimalformativo (intestino curto); PEA,
Linguagem/Comunicacdo, Social/adaptativa e AGD, Linguagem/Comunicagdo,
Cognitiva.

Finalmente em relacdo a terceira analise com Familias Desorganizadas, Nao
Estimulantes e/ou Ndo Cooperantes em que as criancas possuem uma Perturbacdo
Complexa do Desenvolvimento e 9 familias evidenciaram Muitas Necessidades: 5
criangcas com AGD, PEA diagnosticada ou em estudo, Linguagem/Comunicagdo; 1
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crianca com AGD, Microcefalia (motora, cognitiva), Linguagem/Comunicac¢do; 1
crianga com AGD, Sindrome de Pierpont, Linguagem/Comunicagdo, Cognitivo; 1
crianga com Doenca Autoimune, Linguagem/Comunicacdo e 1 crianca com AGD.
Continuamos a notar que os casos mais frequentes sdo de criancas com PEA
diagnosticada ou em estudo, Linguagem/Comunicacao.

Frude, (1991) e Holroyd e McArthur (1976 - Holroy, J. & McArthur, D.) citados por
Pereira (1998) compararam o nivel de "stress" existente em familias com criangas
autistas, com Sindrome de Down e com problemas psiquiatricos e concluiram que os
pais com criangas autistas sdo os que apresentam niveis mais elevados de "stress".

Efetivamente, nos ultimos 3 anos letivos, esta ELI tem recebido mais
frequentemente referenciagdes de criancas com esta perturbacdo, sendo
compreensivel que esteja entre os casos mais complexos ao nivel das necessidades
sentidas pelos pais, colocando desafios particularmente dificeis aos diferentes servicos
da comunidade e, particularmente, a ELI. A existéncia de comorbilidades associadas é
igualmente uma caracteristica observada nestas criangas com PEA, que a equipa
acompanha.

Em Portugal existe apenas um estudo realizado por Oliveira (2005) que aponta
para uma prevaléncia estimada de PEA em Portugal de cerca de uma em cada mil
criancgas de idade escolar. Para Lima (2018):

A PEA é uma patologia do neurodesenvolvimento que surge nos primeiros anos
de vida e interfere de forma invasiva em varios dominios do desenvolvimento
da crianca e mantém-se ao longo do tempo de forma crénica, ndo existindo,
nesta fase uma cura para esta problematica. Por regra surge associada a outras
perturbagodes, sendo que a Perturbacdo do Desenvolvimento Intelectual e a
Perturbacdo da Linguagem sao as mais prevalentes. O impacto que esta doenca
tem na crianga e na familia é muito grande, o que motiva a necessidade de
melhor conhecimento da patologia e do seu percurso no tempo. Neste sentido,
é de extrema importancia o conhecimento aprofundado da doenga, quer nas
suas caracteristicas de diagndstico, quer no seu percurso evolutivo ao longo do
tempo. Para além do diagndstico, é imprescindivel saber definir o prognostico
de cada caso, para que sejam mobilizados precocemente todos os recursos de
intervencao, que irdo minimizar o impacto da doenca na crianca e na familia. (p.
270)
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9. Opiniao dos Técnicos

Solicitamos a todas as técnicas da ELI de Castelo Branco que nos dessem alguns
testemunhos da sua pratica de intervencao com as familias, com exemplos concretos
de familias em que se conseguiu ou ndo atender as suas necessidades, ou com as quais
as familias identificaram e assumiram ou ndo as mesmas. Damos aqui esses exemplos
que sao o “espelho” do trabalho em IP ao longo dos ultimos anos nesta ELI. Estes
exemplos foram descritos por duas das técnicas através de entrevista informal.

De acordo com a sua cultura, valores e crencas e consoante o desenvolvimento da
crianga se vai verificando, assim se vdo alterando as necessidades das familias. Elas
proprias também se vao modificando. As suas prioridades e as estratégias que utilizam
para as alcangar e ultrapassar as dificuldades, podem mudar ao longo do tempo.

Em alguns casos acontece que os pais partilham mais informacao com a técnica da
IP do que com a educadora da crianca, o que dificulta a articulacao de estratégias e o
estabelecimento de relagdes de confianca. Dai ser tdo importante realizar, de vez em
quando, uma reunido formal com todos os intervenientes no PIIP.

Como temos vindo a salientar ao longo do nosso estudo, a relacao que se estabelece
entre os técnicos de IP e as familias, é essencial. Consideramos que mostrar evidéncias
concretas de alguns exemplos disso, se configura imprescindivel. Daremos de seguida
quatro exemplos de como a ELI de Castelo Branco, tenta estabelecer essa “ponte”, para
que se concretize a intervencdo centrada na familia, com o foco na capacitacdo das
mesmas - “empowerment”.

EXEMPLO 1 - Familia com uma crianga com Sindrome de Larson e
comprometimento na motricidade global e fina, acompanhada pelo SNIPI desde os
primeiros meses de idade.

A técnica de IP transmitiu desde o inicio muita orientacdo e apoio a mae da criancga,
nomeadamente dotando-a de capacidades para a criacdo de todo o tipo de material
pedagoégico para trabalhar com a crianga, possibilitando a aquisicdo de autonomia e
competéncias. O relacionamento e articulagdo eram muito positivos e de respeito e
confiangca mutuos. A familia aceitou o diagndstico da crianca e assumiu uma atitude
pré-ativa em prol do bem-estar de todos: crian¢a e familia. Sempre se revelou
envolvida, empenhada e muito consciente.

Inicialmente a técnica estava muito presente e, de uma forma progressiva, a
medida que a mde ganhava autonomia, a mediadora estava menos presente
fisicamente, mas dando sempre apoio de retaguarda. A titulo de exemplo, a mae ja fazia
livros em feltro e tecido para criancas, personalizados, chegando a vendé-los. A crianga
adquiriu competéncias acima da média da sua faixa etaria. No primeiro ano que
frequentou a escola do 12 Ciclo, foi submetida a uma cirurgia no 12 periodo, mas a
professora enviava material de trabalho e a mae conseguiu desenvolver tudo com a
crianca. No 22 periodo acompanhou a turma na escola, sem necessitar de qualquer
apoio educativo a ndo ser o acompanhamento da mae.
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EXEMPLO 2 - Familia com uma crian¢a com Perturbacdo do Espectro do Autismo,
acompanhada pelo SNIPI desde os 3 anos

A técnica de IP verificou que a mae, também com formacao em Educagdo Especial,
ja tinha uma atitude muito positiva em relacdo ao diagnoéstico do filho e desenvolvia ja
em contexto familiar, uma série de atividades e rotinas adequadas as caracteristicas da
crianca. A técnica articulou com a educadora e a mae, a entrada no jardim de infancia,
de forma a minimizar as rea¢des negativas que poderiam surgir, mas na tentativa de
desenvolver as competéncias sociais da crianga, no contacto com outras criancas da
sua idade. A inclusdo foi plena e a crianc¢a fez muitas aquisi¢des, nomeadamente ao
nivel da alimentacdo e da socializacdo. A mediadora de caso esteve quase sempre num
apoio de retaguarda incidindo mais o seu apoio em contexto de domicilio, pois a
educadora titular também se envolveu e empenhou muito em todo o processo.

EXEMPLO 3 - Familia de uma crianga com Atraso Global de Desenvolvimento
acompanhada pelo SNIPI desde os primeiros meses de idade

A técnica trabalhava com a familia na rua, ao lado de casa. Uma casa rural no meio
do campo com pouco conforto. O pai era pastor. Era uma familia numerosa, em risco
social apoiada pela enfermeira local. Ambas as técnicas (mediadora e enfermeira)
tentaram explicar os possiveis beneficios de a mae fazer uma laqueacdo de trompas,
para que a jovem mde nao tivesse mais filhos, mas o pai ndo autorizou. Numa ocasiao,
a ELI conseguiu angariar e oferecer um frigorifico que a familia ndo tinha. A familia
preferiu vender o eletrodoméstico a usufruir dos seus beneficios.

EXEMPLO 4 - Familia de uma crianga com um distdrbio comportamental e
emocional, acompanhada pelo SNIPI desde os 3 anos

Ambos os pais com profissdes muito desgastantes e com horarios rotativos, ndo
havendo rotinas na vida familiar nem estabilidade emocional na crian¢a. A crianga
desenvolveu uma patologia de autoagressdo e estereotipias, provavelmente
relacionada pela desestruturacio familiar. E uma crianca insegura, carente e com baixa
autoestima, agitacdao motora e tremores. Desde bebé passou a vida da sua casa para a
dos avos, dormindo umas vezes numa casa e outras vezes noutra, nunca sabendo onde
acordava.

Tanto a mde como o pai eram muito instaveis emocionalmente com varios
episddios de depressdo. Apds mais de um ano da educadora de infancia da crianga dizer
aos pais que estava preocupada com os comportamentos da crianc¢a, é que a mae lhe
pediu ajuda. Com a intervengdo da técnica de IP, revelou-se a necessidade de recorrer
a uma psicéloga para ajudar a estrutura familiar (foco do problema). A técnica junto
com a educadora, tentaram mostrar aos pais que era indispensavel “estarem
presentes” na vida da crianca mesmo que fosse por pouco tempo. Que fosse tempo de
qualidade.

Nos exemplos 1 e 2 as familias sentiam efetivamente a necessidade de intervir e
aceitar a ajuda do SNIPI. Ao fim de contas, a necessidade de mudar. Mudar a sua

atitude face a perturbacao de desenvolvimento da sua crianga, aceitando os apoios
84



As Necessidades das Familias das Criangas Integradas no SNIPI da ELI de Castelo Branco

disponiveis, procurando as escolhas disponiveis e mais indicadas, sempre em parceria
com os técnicos - mediadora de caso do SNIPI, terapeutas, médicos, redes de apoio
familiar, sociedade etc.

No caso do exemplo 3, a familia ndo sentiu essa necessidade, logo o processo foi
dificultado e as técnicas de IP ndo conseguiram intervir mais ativamente com a familia
e a crianca. No exemplo 4 a familia s6 sentiu essa necessidade de mudang¢a muito
tardiamente e ap6s muita insisténcia da educadora de infancia. Talvez por terem
sentido que a situacdo estava fora do seu alcance conseguir resolver.

Todos estes exemplos testemunham a forma como o trabalho em IP é dificil, por
vezes, mas compensador, muitas vezes. A medida que a familia vai conhecendo os
técnicos, a confianga vai crescendo bem como o respeito e a partilha de informacao
sobre a familia. Mas efetivamente a familia s6 muda e age, quando sente essa
necessidade de mudar. Quando compreende que é o melhor caminho a seguir para si e
para a sua crianca.

Varanda (2011) considera que trabalhar para o aumento das aptiddes das familias
€ assim trabalhar para a aprendizagem de comportamentos adequados e diferentes
dos que a familia tem, para a resolucdo das tarefas que tem de cumprir. A aprendizagem
de novos comportamentos nao é facil; pois o comportamento inclui aquilo que uma
pessoa faz, sente e pensa. O comportamento é apreendido, e geralmente de uma forma
inconsciente, através da familia de origem e também através do meio envolvente onde
esta se insere e se move.

Assim, o empoderamento pode ser utilizado como “um processo de
reconhecimento, criacdo e utilizacdo de recursos e de instrumentos pelo individuos,
grupos e comunidades, em si mesmos e no meio envolvente, que se traduz num
acréscimo de poder - psicologico, sociocultural, politico e econémico - que permite a
estes sujeitos aumentar a eficacia do exercicio da sua cidadania” (Pinto, 1998, citado
por Varanda. (2011, p. 27)
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IV Parte - Conclusao

Consideracdes Finais e Sugestdes para uma Pratica de Qualidade
Neste capitulo, apresentam-se as conclusdes do percurso investigativo realizado,
sugerem-se propostas futuras e justificam-se as limitagdes do estudo.

Apresentados que foram os dados dos questionarios realizados as familias, importa
discuti-los a luz da questao inicial da investigacdo: Quais sdo as necessidades das
familias das criancas integradas no Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na
Infancia, da Equipa Local de Intervencao de Castelo Branco?

As principais respostas que nos propusemos encontrar, estao relacionadas com os
seguintes objetivos:

1. Identificar as necessidades especificas das familias das criancas com
Perturbagdes do Desenvolvimento seguidas e apoiadas pelo SNIPI;

2. Relacionar a categoria e a frequéncia das necessidades identificadas pelas
familias com a perturbac¢ao do desenvolvimento apresentada pelas criancas;

3. Compreender se ha relacdo entre as necessidades identificadas e o nivel
académico/estatuto socioeconémico das familias;

4. Descrever os apoios que as familias recebem, através do SNIPI.

Este estudo identificou para o objetivo 1, as necessidades das familias das criancas
integradas no Sistema Nacional de Intervenc¢do Precoce na Infancia, da Equipa Local de
Intervencao de Castelo Branco, Idanha-a-Nova e Vila Velha de R6dao. Descobrimos que
as mais frequentes em todos os tipos de familias com criancas que possuem variadas
Perturbag¢des de Desenvolvimento, sao as Necessidades de Informagdo, especialmente
nas familias com melhores Habilitagdes Literarias (Ensino Secundario e Bacharelato),
com agregados familiares de 3/4 elementos, de idades compreendidas entre os 31/40
anos, caracterizadas como familias estimulantes e cooperantes, e com uma criangca com
uma perturbagdo de desenvolvimento do critério 1. Foram destacadas especificamente
as seguintes Necessidades de Informagdo pela seguinte ordem de importancia:
Informagdo acerca de servigos que o meu filho pode beneficiar no futuro; Informagdo
acerca de qualquer problema que o meu filho possa ter; Como as criangas crescem e se
desenvolvem/Como lidar com o comportamento do meu filho/Informagdo acerca de
servigos que o meu filho pode beneficiar neste momento (estas trés ultimas com o mesmo
numero de familias a assinalar). A maioria das familias do estudo, reconhece a
necessidade de obter todo o tipo de informag¢des. No entanto, o desconhecimento do
desenvolvimento futuro da crianga, parece ser onde ha mais caréncia em saber com o
que se pode contar. Tal facto podera ser indicativo da necessidade de conhecer e estar
atualizado sobre os desempenhos da crianga e sobre a intervenc¢ao. Logo a seguir as
Necessidades de Informagdo, surgem as Necessidades de Outras Ajudas Profissionais. Sao
elencadas como sendo mais significativas as seguintes necessidades: Ter oportunidades

para me encontrar e falar com pais de outras criancas com problemas; Encontrar-me
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regularmente com um conselheiro, para poder (psicélogo, técnico de servigo social, etc.)
para poder falar sobre os problemas do meu filho; Ter mais tempo para falar com os
professores ou terapeutas do meu filho. As familias que demonstram estas necessidades
possuem melhores habilitagdes literarias e sio compostas por 3/4 elementos.

Por ultimo, as necessidades evidenciadas, também pelas familias que possuem
melhores habilitacées literarias e sdo compostas por 3/4 elementos sdo as
Necessidades de Apoio Familiar e Social. Dentro destas, as que foram especialmente
vincadas sdo: Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos dificeis;
Ter tempo para mim proprio/Falar com alguém da minha familia sobre coisas que me
preocupam; Ajudar a nossa familia a discutir os problemas.

No que diz respeito ao objetivo 2, concluimos que as familias com criancas que
possuem uma Perturbacao Complexa de Desenvolvimento (PEA, Microcefalia, AGD
com multiplos comprometimentos, Cardiopatias ou estados de saide que limitam a
vida normal), manifestam Necessidades de Informagdo e Necessidades de Apoio Familiar
e Social. As familias de criancas que possuem uma Perturbagdo Nao Complexa de
Desenvolvimento, manifestam as mesmas necessidades, e ainda Necessidade de Outras
Ajudas Profissionais e Necessidades de Apoio Econémico. Esta investigacdo permitiu
assim verificar que ndo existe relagdo entre a categoria e a frequéncia das necessidades
identificadas pelas familias com a perturbacdo do desenvolvimento que a crianca
possui, pois ndo ha uma significativa diferenca de necessidades manifestadas,
consoante a perturbacdo de desenvolvimento da crianga.

Relativamente ao objetivo 3 constatamos que, as caracteristicas socioeconémicas
(idade, habilita¢oes literarias, agregado familiar) parecem ter bastante influéncia sobre
as necessidades sentidas, embora o estado civil do inquirido ndo tenha qualquer
associacdo com estas necessidades, ou seja, as necessidades de informag¢do nao variam
consoante o inquirido é casado, solteiro, etc. Ja o envolvimento maior das familias em
todo o processo é acompanhado de maior necessidade de informacao. Efetivamente,
as familias com melhores habilitacGes literarias, de idades entre 31/40 anos de idade
e compostas por 3/4 elementos demonstram mais necessidades. No entanto, nao se
conseguiu efetivamente aferir se ha uma relacao direta, uma vez que logo a partida, a
maioria dos inquiridos possui um nivel académico elevado e bom estatuto
socioecon6mico. Assim, apesar de estas familias revelarem maiores necessidades, se a
nossa amostra fosse superior em nimero e mais préoxima da totalidade do universo de
familias acompanhadas pela ELI de Castelo Branco, o resultado poderia ser diferente.

Em relacdo ao nosso objetivo 4, podemos dizer que o essencial dos apoios que sao
proporcionados através do SNIPI pela ELI de Castelo Branco sao o encaminhamento
para a Consulta de Desenvolvimento e para a Terapia da Fala, pois 6 criangas foram
encaminhadas pelas mediadoras de caso, para cada situagdo. Embora com menor
expressao, também se faz encaminhamento para Terapia Ocupacional, com 3 casos

durante o estudo. No que diz respeito a intervenc¢do direta 30 casos tém como
mediadora de caso uma Educadora de Infancia, 4 casos a Psic6loga e 1 caso a Terapeuta
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da Fala. No entanto, devido a intervencdo transdisciplinar, é muito frequente a
terapeuta da fala e a psicologa da ELI, fazerem avaliacdo e partilha de estratégias de
atuacao, com as mediadoras de caso, que por sua vez articulam com as familias e com
as educadoras, caso se aplique.

Aolongo da investiga¢do pudemos constatar a importancia de conhecer as genuinas
necessidades destas familias, de modo a ser possivel exercer uma intervenc¢do de
qualidade com as mesmas. E necessario compreender que podem existir necessidades
relacionadas com a crianga e a sua perturbagdo, com a sua integracao no contexto
(inclusdo), com as respostas ou recursos existentes no sistema (ou auséncia deles), mas
também com caracteristicas especificas das familias.

Segundo Turnbull, Summers e Poston (2000, citados por Nuiez, 2008, p.44):

As familias experimentam o seu nivel maximo de QV [qualidade de vida] quando
as suas hecessidades sio satisfeitas, os seus membros desfrutam da vida
conjuntamente como uma familia e tém a oportunidade de perseguir e
conseguir metas que sao significativas para elas.

A qualidade no atendimento as familias surge a partir de um equilibrio entre
envolvimento, pensamento e reflexdo da parte das mesmas, para além dos proprios
técnicos envolvidos. Mas ... nem sempre isso acontece.

De acordo com Reis (2012), a parceria e o envolvimento das familias com a escola
sdo positivos, mas vao sendo criados. Os resultados nem sempre sdo positivos, mas
esse envolvimento é sempre benéfico tanto para pais e criangas como para educadores
e professores. (...). E imperativo existir uma boa comunicac¢io entre todos para evitar
conflitos e para se utilizarem bem todos os recursos. Neste sentido, o trabalho da ELI
de Castelo Branco tem tido como objetivo operacionalizar uma relagdo de confianca e
apoio. O bom relacionamento com as familias, sabendo escuta-las, valoriza-las e
motiva-las, da os seus frutos quando se sente a confianga da parte dos pais nas partilhas
que fazem com as mediadoras e o apoio que revelam sentir, nomeadamente nas
conquistas realizadas pelas criancas.

Enquanto técnicos de IP é importante utilizarmos também a nossa intuicao, a qual
se constréi com todas as experiéncias vividas e o conhecimento de diferentes
realidades. Por vezes numa situacdo critica, em que ndo sabemos o que fazer, o melhor
€ seguir a nossa intuicdo, sensibilidade e atitude de disponibilidade.

O nosso objetivo é dar resposta as necessidades, se possivel antes de serem
identificadas pelas familias. Com os apoios certos, isso é possivel.

0 método de trabalho transdisciplinar centrado na familia envolve as familias, da-
lhes controlo sobre tudo o que se passa com as suas criangas. Ajuda-as a acreditar. E
isso da-lhes alento. E esse o fio condutor da ELI de Castelo Branco. O facto de termos
trés ministérios envolvidos (Ministérios da Educagdo, Ministério da Saude e Ministério
da Solidariedade e Seguranca Social) é muito enriquecedor, pois tem profissionais com
historias diferentes e de diferentes areas disciplinares, que procuram partilhar,
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articular e cooperar, detentores de muita informacdo sobre cada crianga. E com
formacao e conhecimento sobre o desenvolvimento das criangas. O profissional de IP
possui o conhecimento sobre o desenvolvimento da crianca que lhe permita colocar as
questoes certas e detalhadas, necessdarias para apoiar e dar resposta a familia.

O essencial é conhecer a familia para saber o que fazer para a ajudar a ser melhor e
mais capaz com a sua crianca: Dar a Cada Um o Que Precisa e Nao Dar o Mesmo a
Todos. Como ja foi referido o “como se faz” pode ser mais importante do que “o que se
faz”. Cada familia é nica e decidira segundo a sua unicidade e as suas circunstancias.

E muito importante adequar e diferenciar as estratégias e metodologias a cada
crianga enquanto individuo Unico e que pertence a uma familia Unica. A inclusdo
pressupoe essa flexibilidade.

Na concecio da Presidente da Associacdo Pais-em-Rede, Luisa Beltrdo “E essencial,
MESMO, trabalhar com os pais e trabalhar os pais, procurando com eles respostas
possiveis e singulares que abram caminho de uma socializacdo para a autonomia
daquela crianca que sera adulta.” (Beltrao, 2015 citado por Carvalho, 2016, p. 22)

Procuramos que toda a Investigacao fosse um contributo para a compreensao das
Necessidades das Familias com SNIPI. Tentamos que o estudo desse voz a estas familias
e procuramos dar resposta as questdes iniciais, por acreditarmos que s6 conhecendo
as verdadeiras Necessidades das Familias e as suas Expectativas, se pode proporcionar
um servico de intervencdo de qualidade, isto é, que beneficie realmente a crianca e a
sua familia. Esperamos, por isso, que este estudo possa vir a ser um contributo
importante para a melhoria das praticas de IP nesta ELI e em Portugal, embora
consideremos que estudos futuros em torno do tema lhe possam vir a dar
continuidade.

Algumas sugestdes para que esta equipa possa melhorar a sua pratica foram
reunidas apos a analise de todo o estudo, da auscultacdo de todas as técnicas de IP, da
observacao, anotacao e recolha de todas as notas das reunides... com a equipa, com as
familias, com as educadoras, com as técnicas e terapeutas da saude, etc.

Passamos a descrever algumas dessas sugestoes:

a) Realizar periodicamente reunides informais entre varios pais, por forma a
promover o contacto e a partilha, para além do aconselhamento e suporte;

b) Solicitar mais recursos humanos, designadamente uma educadora de
infancia, um terapeuta ocupacional e um psicomotricista,

c) Maior articulacdo de apoios e servigos de IP;

d) Mais formacdo em Envolvimento Parental, para os profissionais de IP.

Pereira & Serrano (2010) concluiram no seu estudo, a existéncia de articulacao de
apoios e de servicos nos projetos de IP, com significativo impacto nas praticas. No
entanto muitos profissionais destacaram a dificuldade de articulacdo entre
instituicdes, relevando as dificuldades na area da Satude, em detrimento das areas da
Seguranca Social, da Educacdo, e da Justica. Referindo-se aos servicos de saude,
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salientaram: as dificuldades em assegurar alguns servigos de satide e hospitalares de
forma acessivel, flexivel e abrangente; a sinalizacdo tardia das situacdes ao nivel da
saude, ndo contribuindo para uma intervencao atempada, e, ainda, a falta de canais de
comunicacdo entre os servicos de saude e as equipas de IP, designadamente pouca
informacao e colaboragdo por parte dos médicos e pouca organizacdio no
encaminhamento das criangas para as equipas. A titulo de recomendacdes, os
profissionais daquele estudo propdem um maior envolvimento e uma maior
articulacdo das diferentes redes de apoio, no sentido de simplificar o apoio, evitando-
se a sobreposicdo dos diferentes servigos envolvidos.

No caso do nosso estudo, essa articulagao confirma-se e até se verifica que a maioria
das referenciacdes sio encaminhadas pela area da saide. Mas concordamos com o
facto de os servicos como terapias ndo serem abrangentes, impossibilitando o acesso a
todos. Esta dificuldade forga a procura de outras alternativas mais dispendiosas e que
obrigam a uma organizacado familiar de tempo e recursos. E nem sempre as familias se
conseguem organizar nesse sentido, por diversos fatores que vao desde as dinamicas
familiares ao isolamento e/ou afastamento dos centros urbanos onde ha maior oferta
de recursos.

Tentdmos precisamente compreender o motivo de nem sempre as familias
receberem os apoios que identificam como necessarios. Foi dificil porque, por vezes,
surgem situacdes idénticas embora com respostas divergentes em termos concretos,
que parecem nao se enquadrar no protocolo de funcionamento do SNIPI ou do Servigo
Nacional de Saude. Serao falhas sistémicas? Em reunides de ELI e especificamente em
reunioes de Nucleo de Supervisdo em que estdo presentes elementos dos trés
ministérios envolvidos no SNIPI - ME, MS e MTSS - abordam-se as situacdes em que a
resposta tarda ou falha, na tentativa de as solucionar ou pelo menos de as
compreender. Frequente e felizmente nesta ELI, esta articulagdo interministerial
permite ultrapassar os obstaculos. No entanto, ndo raras vezes, ndo se compreende
nem soluciona os mesmos. Por isso pensamos que talvez a “culpa” ndo se possa imputar
a pessoas ou instituicdes, mas apenas, e infelizmente, a falhas sistémicas: dificuldades
em assegurar alguns servicos de saude e hospitalares de forma acessivel, flexivel e
abrangente; sinalizacdo tardia das situacdes ao nivel da saide (médicos de familia), ndao
contribuindo para uma intervenc¢do atempada.

A complexa dindmica de algumas instituicdes educativas e a parca resposta atual
em equipamentos educativos nos concelhos abrangidos por esta ELI, nomeadamente
em Creches, é um fator que ocasionalmente dificulta a qualidade de resposta as
familias.

As necessidades evidenciadas pelas familias, verificadas nos diversos dominios,
poderdo indicar-nos falhas a nivel do processo de intervencao ou das respostas da
sociedade (educacdo, saude, seguranca social) que estd a acontecer pelo menos nesta
regido do pais, uma vez que as informacgdes recolhidas junto dos nossos participantes,
mostram que sdo insuficientes as respostas obtidas. Mais especificamente no que
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concerne as terapias. Este estudo mostra a necessidade da criacao de redes de suporte
social, de satude e de educacdo apropriadas ao cuidado das familias com crian¢as com
problemas de desenvolvimento.

Varios autores referem a existéncia de necessidades de formag¢do por parte dos
educadores para a promoc¢ao do envolvimento parental, (Batista, 2016, p. 95), sendo
que a formacgdo continua é valorizada tanto por pais como por profissionais
(educadores de infancia) que a privilegiam. Para que a inclusao possa ser benéfica é
necessdario criar condi¢des para que todas as criancas consigam aprender de igual
forma. Um programa de educagdo pré-escolar inclusivo deverd considerar as
caracteristicas e necessidades da crianca e proporcionar a crianc¢a a oportunidade de
poder participar e interagir com outras crianc¢as. Outra condicao importante, defendida
por varios autores prende-se com a necessidade dos educadores terem formacgdo na
area das NEE e a necessidade de na escola existirem recursos humanos e materiais que
satisfacam as necessidades das criangas com PEA. (Valente, 2017, pp. 81-82)

Pensa-se comummente que apenas nas familias carenciadas existem mais
necessidades e falta de estimulo, falta de envolvimento ou de interesse. Mas a nossa
investigacdo permite evidenciar que estas caréncias e necessidades sdo transversais a
todos os estatutos e classes sociais.

Gostariamos de mencionar alguns constrangimentos que sentimos neste estudo,
designadamente o facto de o tamanho da amostra ser reduzido, logo ndo permite a
generalizacdo dos resultados, mas apenas diz respeito a este contexto.

Seria interessante fazer outros estudos de caso longitudinais que permitissem apurar
mais casos e durante um maior espago de tempo, no sentido de aferir melhor todas
necessidades de todas familias, e a resposta que tém tanto da ELI como da comunidade.
O alargamento quantitativo, a diversificacdo e aleatorizacdo da amostra constituem
aspetos a ter em conta numa nova investigacao.

Sentimos a necessidade de realcar que a selecdo dos participantes que constituem a
amostra nao foi completamente aleatéria, devido a ja referida maior disponibilidade
destas familias, o que pode trazer um viés importante que sé6 um novo estudo
confirmaria ou nao.

A investigacdo so faz sentido, se for possivel que os seus resultados possam ser
aplicados em contexto de trabalho, contribuindo para o desenvolvimento do
conhecimento dos profissionais e para a melhoria da sua interven¢do. Como tal,
consideramos que este estudo tem implicacdes importantes na pratica dos técnicos de
IP nos contactos com estas familias, de forma a conscientizar para os seguintes aspetos:

1. Todas as respostas que a ELI da as familias e as criangas sao vinculos que se
criam. Em muitos casos, sdo o Unico local onde sdo ouvidas e ajudadas, ainda
que existam alguns eventuais “desencontros”;

2. Senés, enquanto mediadores de caso, escutarmos as familias, elas envolvem-se;
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3. Temos de estar todos em sintonia - mediadores, familia, educadores,
profissionais de saude, terapeutas...;

4. E imperativo que cada profissional de IP de cada ELI reflita sobre a sua agdo,
valorize a participacdo da familia e intervenha com tempo junto desta;

5. A equipa transdisciplinar pode tornar-se fator de protegdo junto das familias,
identificando possiveis fatores de stress ou de risco e, ao mesmo tempo,
mostrar-se como uma rede de apoio/fator de protec¢do. Para tal, sdo necessarios
recursos humanos, materiais e estruturais dos servicos publicos de sadde, de
seguranca social e de educagdo para além de formacdo continua dos
profissionais, para preparacao da sua atuagao;

6. A pratica profissional dos mediadores de caso, necessita estar centrada nos
elementos de positividade presentes nas intera¢des entre o pai/mae e seu
contexto, ou seja, naquilo que eles sdo capazes de fazer bem, apesar dos desafios
que enfrentam. Ndo se trata de negar as dificuldades, os riscos, as perdas, mas
sim de reconhecer que num mesmo contexto coexistem recursos, afastamentos,
forcas e fraquezas. A ELI deve assim, ser fonte de facilitacdo de interagdes
parentais mais adequadas.

As nossas ultimas palavras sdo para as familias, porquanto o SNIPI enquanto recurso
da comunidade pode criar resiliéncia ao disponibilizar servicos e oportunidades que
ajudam as familias a crescer. E as familias devem precisamente recorrer a esses
servicos de confianga, a disposicdo, durante os periodos mais desafiantes ou dificeis.
Todos precisamos da ajuda dos outros em tempos dificeis. Transmitir as familias que
fazer coisas simples como passear, escutar, observar a crianga, desabafar, pode fazer a
diferenca... sdo pequenos passos que ajudam os pais a construir a sua resiliéncia,
fortalecem as suas competéncias e relacionamentos, além de favorecerem o
desenvolvimento saudavel da crianga.

Construir a resiliéncia e fortalecer as nossas familias e comunidades é um dos maiores
investimentos que uma sociedade pode fazer.
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Apéndices

1) GUIAO ENTREVISTA AS MEDIADORAS DE CASO
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1) GUIAO ENTREVISTA AS MEDIADORAS DE CASO
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As Necessidodes dos Fomilias das Criangas Integradaos no SNIFT do ELI de Castelo Bronco
Dissertogdo de Mestrode em Educagio Especiol: Dominio Cognitive e o

9
i JNc)

Fscola Superior
e Felueagdo

GUIAO DE ENTREVISTA AS TECNICAS DE IP
da
Equipa Local de Intervengdo de Castelo Branco, [danha-a-Nova e Vila Velha de Rédao

1. COMO CARACTERIZA A FAMILIA?

(fragilidades e capacidades que possui; identifica as suas necessidades: evidencia presenga de
dificuldades financeiras: revela-se estimulante; € organizada; € equilibrada ou instavel; presenca
de um ambiente familiar equilibrado; demonstra resiliéncia; revela preccupacio relativamente
ao desenvolvimento da crianga e i sua problematica; revela estar envelvida no processo de [P:
descontraida ou stressada; acontece ou ndo aceitagio do diagnostico da crianga ou da sua
perturbacio de desenvolvimenteo, possui uma rede de apoio familiar; alterou a dindmica familiar;
segue o PIIF, ..}

2. COMO CARACTERIZA A CRIANCA?
(que problemas ao nivel das aprendizagens e do comportamento possui: que terapias beneficia

ou necessita; que

3. COMO E A RELACAO DA FAMILIA COM A MEDIADORA DE CASO?
(existe respeito e confianga; sente-se apoiada ou sozinha: hi partilha de dificuldades e
necessidades; existe abertura ou reserva; ha “trabalho” colaborative, participacio e
envolvimento: realizam contactos com a mediadora ou apenas reagem aos contactos desta;
apoios, servigos ou consultas encaminhados pela mediadora: valorizacdo da trabalho de [P..)

4, COMO E ARELACAO DA FAMILIA COM A CRIANCA?

(demonstragio de afeto mitue: presenga de vinculo ou distincia, faz planos de futuro; existe
acompanhamento periddico e sistematico ao nivel médico, terapéutico e educativo....)

Sara Sofia Costa Santos Ramos 530 Pedro
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Anexos

Mmoo w e

FICHA DE CARACTERIZAGCAO DA FAMILIA/CRIANCA

INVENTARIO DAS NECESSIDADES DA FAMILIA (Family Needs Survey)
NOTAS DE CAMPO

PLANO INDIVIDUAL DE INTERVENGCAO PRECOCE

ESCALA DE AVALIACAO DAS COMPETENCIAS NO DESENVOLVIMENTO
INFANTIL (SGS II)
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A.  FICHA DE CARACTERIZACAO DA FAMILIA/CRIANCA
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P
. F
r Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia i
L | Sistema Nacional de Inter dio Pr na Infancia
. {
> !
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Ficha de Caracterizagto da Criangu/Familia H Tipe de Processo
= O smam S (S S—
+ dia = e ELLY
- ldentificagtio do Processo R
de .
Elegivilidage -
Proc. N°: .
_* SubcomisfoRegionel = [ =m vigiing= - Date: L
- . . * " e * A
* Miclea de Supervisio Técnics
+ Equips Local de Intzrvencio . Eci?mmmmem Fa A o e - e )
. - Pp—
* Rezponsdvel de Caso
- Dota de Abertura - e | Sintese descitiva do funcionalidode da Crianga:
. pgry g
* Data de Arquive — — —
* Motivo de Arquivamenta . - .
= ST Identificagae da Crianga
H Sinalizagéo da Crianga = s * N2 de Utente [3N5)
" Nome = Sexo
» [ Hospital = Moreds
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= dia - s " ano * cla * mis + ana

= Telefome [ Nome pessos contacto
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Identificagte do Pai/Mde/Representante Legal /Detentor da guarda
de facto da Crianga

= MISE = N2 de Utente [SME]

= Na qualigade de

* Morsda
= Codigo Postal = Locslidede
= Freguesis = Concelha
Fag. 18 Py 78
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B. INVENTARIO DAS NECESSIDADES DA FAMILIA
(Family Needs Survey)
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QUESTIONARIO AS FAMILIAS DAS CRIANCAS ACOMPANHADAS PELO
SNIPI

ELI DE CASTELO BRANCO

QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGCAO GERAL

1. Parentesco/relacao com a crianca: 2. 1dade:

3. Sexo: 4. Estado civil:

5. Habilitagdes: 6. Profissao:

7. N2 elementos agregado familiar: 8.1dade da crianga: _____

9. Sexo da crianga:

INVENTARIO DAS NECESSIDADES DA FAMILIA!
(revisao, 1990 b)
Caros pais:

As respostas a este questionario tém o objetivo de identificar as necessidades
das familias, no caso deste estudo, com criangas acompanhadas pela Equipa
Local de Castelo Branco do Sistema Nacional de Interven¢ao Precoce na Infancia
(SNIPI), visto que, muitas familias com criancas pequenas necessitam de
informacao e apoio.

Se quiser, estamos dispostos a avaliar, juntamente consigo, essas necessidades
bem como identificar recursos que lhe podem ser uteis.

Abaixo encontram-se descritas algumas necessidades mais frequentemente
referidas pelas familias. Ser-nos-ia tutil se fosse marcado com um X, nas colunas
a direita, qualquer dos assuntos que gostaria quem fossem discutidos ou
analisados. No final existe um espaco para poder escrever outros assuntos que
nao estdo incluidos nesta lista mas que gostaria de analisar, assim como outras
perguntas importantes para o estudo.

As respostas a este questionario serdo confidenciais. Se ndo quiser responder
neste momento a algumas questdes pode dar essa informagdo mais tarde.

Gostaria de
discutir
este assunto com
alguém?

1- O Inventério das Necessidades da Familia foi desenvolvido por: Don Bailey, Ph. D. e RuneSimeonsson, Ph. D. Para mais
informagOes escreva aos autores para: Frank Porter Graham ChildDevelopmentCenter, CB#8180, UniversityofNorth
Carolina, Chapel Hill, NC27599. Versdo adaptada pelo Centro de Estudos e Apoio a Crianga e Familia (CEACF/CRSS Lx. E
Vale do Tejo); Tradugdo do Projeto Integrado de Intervengdo Precoce do Distrito de Coimbra; Com autorizagdo das
autoras, por: Ana Maria Serrano, M. A.
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Nao
ASSUNTOS: Nio | tenhoa | Sim

certeza

Informacao:

10. Como é que as criancas crescem e se desenvolvem.

11. Como brincar ou falar com o meu filho.

12. Como ensinar o meu filho.

13. Como lidar com o comportamento do meu filho.

14. Informacdo acerca de qualquer problema que o meu filho possa ter.

15. Informacao acerca dos servicos que o meu filho pode beneficiar neste
momento.

16. Informacdo acerca de servicos que o meu filho pode beneficiar no
futuro.

Apoio Familiar e Social:

17. Falar com alguém da minha familia sobre coisas que me preocupam.

18. Ter amigos com quem conversar.

19. Ter mais tempo para mim préprio.

20. Ajudar o meu marido/mulher a aceitar as dificuldades que o nosso filho
possa ter.

21. Ajudar a nossa familia a discutir os problemas e a encontrar solugoes.

22. Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos
dificeis.

23. A decidir quem ira fazer as tarefas caseiras, tomar conta das criancas e
outras tarefas familiares.

24. Decidir como ocupar os tempos livres da familia.

Apoio Econémico:

25. Pagar despesas tais como: comida, casa, cuidados médicos, roupas ou
transportes.

26. Pagar infantario, terapias ou outros servicos que o meu filho necessite.

27. Arranjar qualquer tipo de material ou equipamento especial que o meu
filho necessite.

28. Ajuda para conseguir emprego.

29. Pagar ama ou a alguém que fique com o meu filho quando preciso de
sair.

30. Comprar brinquedos que o meu filho necessite.

Explicar a Outros:

31. Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais préximos.

32. Saber como responder aos meus amigos, vizinhos ou estranhos quando
eles fizerem perguntas acerca do meu filho.

33. Explicar o problema do meu filho a outras criancas.

34. Contactar com outras familias que tém um filho com os mesmos
problemas do meu, para falar com eles.

Servicos da Comunidade:

35. Localizar amas ou servicos de colocacao temporaria.

36. Localizar um infantdrio ou jardim-de-infancia para o meu filho.

37. Conseguir alguém que fique com o meu filho quando preciso sair.

Outras ajudas Profissionais:

38. Ter mais tempo para falar com os professores do meu filho. | | |
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39. Ter oportunidades para me encontrar e falar com pais de outras
criancas com problemas.

40. Encontrar-me regularmente com um conselheiro (psicologo, técnico de
servico social, etc.) para poder falar sobre os problemas do meu filho.

Outros:

Por favor indique outros assuntos ou forne¢a informacdo que pense ser importante
para ser discutida

Do que referiu, diga quais considera ser as suas maiores necessidades

Data: / /
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Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia

PLANO INDIVIDUAL DE INTERVENGAO PRECOCE

PIIP
Nome da Crianga:
Proc N2:
[ o - W Bl OV T B ek el el T R e T
Nome do Paif/Mae/Rep. Legal
Contactos
I ol e T I L VT I Tl Gl el S BT ol T
Equipa Local de Intervencao (ELI)
Coordenador da ELI
Morada
Contactos
Responsdvel de Caso
Contactos
W e T SR ST I e el el T BT e ST
Data do inicio do PIIP
Datas Previstas para a Avaliacdo ! !
I i
i’ I

Pag. 110

1. IDENTIFICACAD DOS ELEMENTOS ENVOLVIDOS NO PIIP

Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia

120

. = Servigo a que
Mome Actividade/Fungao/Dutro = Contacta

Ex. Mae

Ex. Psicdloga EU

educadora EL

Educadora o

2. REGISTO DOS ENEONTROSII{EUNI&ES DA FAMILIA COM 05 TECNICOS
Quem estewe presente Motivo Local Data
Pag. 210
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r r
:.). [ ] Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia :.)' [ ] Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia
3. COM QUEM VIVE O (A) 6. A FAMILIA DO (A). -.. (Necessidades/Prioridades da Familia)
Home Parentesco Idade Observagbes
Praccups-se E capaz de rasolver Preciza de sjuds Dats

4. PESSOAS COM AS QUAIS A FAMILIA PODE CONTAR

Identificagio Contacto
T O [A) e eissemsisieamis cinmrs amns samss sasmss s smsa s sas sanamssesnans
‘Gosta de.... Onde Quando Com guem Datz
5. SERVICOS COM OS QUAIS A FAMILIA PODE CONTAR
Identificacio Contactn
Fag. 310 Fag. 410
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&

:."- [ ] Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia
8. AVALIACAD DO/A ocencians NA FAMILIA
Instrumentos usados na avalingio Aplicados por... Loeal Data
0O (A)....
Dominia Consegue Tem dificuldades Data
Cognigio
Matar
Fag. S0

122

4

_."- [ ] Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia
.‘\.
Dominia Consegue Tem dificuldades Data
Camunicago//linguagem
Autonomia
Sacializagha
Pag. &0
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Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infancia

OUTROS DADOS RELATIVOS A SAUDE DE

{E

Fag. 710

Morada Morada Marada Morada Merada Morada Morada Merada Morada Merada Morada Morada Marsda

Sistema Nacional de Intervengio Precoce na Infincia

9, OBJECTIVOS DO PIIP data: / !

Nven dnavalinghor - Decors 2o v et inds |- Objestvs s stagids 2- A6 bjectra & kjecivo i g P b0 d farlis
4~ Dijoctivs parcialmsnts atzgido 5~ Objective tingido de acord com a wetisfaplo da fana

Fag. 810

Morada Morada Morada Morada Morada Merada Morada Morada Merada Morada Merada Merada Morada
Fax ¢ Email Telefone Fax ¢ Email
Tebefone Fax ¢ Email
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wl Sistema Nacional de Intervengéo Precoce na Infancia
-

PLANO DE TRANSICAD
o (a) vai frequentar a creche/Jardim de Infincia/Escola/Outra situagde a partir de ! I
0 que precisamos de desenvolver a partir de ! I
(& meses antes da mudanga de contexta)
AzgBes B desenvolver com s crisngs Quem faz? Quando Observagies

QUE INFORMACAD/DOCUMENTACAD PARTILHAR

A PREENCHER PELA FAMILIA

Centro de Saude de Casielo Brance, Avenida Antdnic Bérg
Telefone - 2T2340290

0 = B000-152 Castelo Brance

w' Sistema Nacional de Intervencgéo Precoce na infancia
-

¥ Participamos na elaboracdo do PIIP

¥ Estamos de acordo com o PIIP

¥ Concordamos em fazer parte desta equipa e em colaborar na implementagao do PIIP

¥ Temos em nosso poder um exemplar deste plano

e

Assinatura dos pais ou seu repr T8 DEEALL oo ceeer e ace e e e e semns s e et et
Data.ef cveef e
R L T R G OV T U el T T e ST

ASSINATURA DOS OUTROS ELEMENTOS QUE INTERVEM NO PIIP

Data......f...

i0

Centro de Saude de Castelo Branco, Avenida Antdmio Sérgio - 6000-152 Castelo Brancoe
Telefone - 2T2340290
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E. ESCALA DE AVALIACAO DAS COMPETENCIAS NO
DESENVOLVIMENTO INFANTIL (SGS II)
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SGS Il - ESCALA DE AVALIAGAO DAS COMPETENCIAS NO DESENVOLVIMENTO INFANTIL

Folha de Perfil
i

= r 5
N° de Ficha: I ! L._J - ; Avaliador: S AR e
Nome: Profissdo: Bl o bt e | (g cADC. A

. Data da Avaliac3o: O A 7 a b /acﬁq
Morada: (Dia) (Més) (Ano)

Local da Avaliacéo:
Data de Nascimento: 0({)0519016 Idade: .34 w080S  Assinatura.

Recomendo a seguinte acgéo:
a) Ser visto/a dagui a IEJ meses para uma nova avaliagéo b) Encaminhar para:
r_—l meses para uma avaliagéo de rotina
e Competéncias ot il LR
(Irgeasgi) Locomotoras |Manipulativas|  Visuais ﬁ#gﬁz%ﬁl . jnZﬂZ:em Img'oi:(i)glao | Agt:{:gg‘m :Idade:
- 20 28 5 24 22 N 22 o0
= meses : 4 2 meses
4 19 27 20 21 21 S
m 8 5 19 20 0 o7 m
48 meses 19 23 \, gg 48 meses
7 24 18 19 18" \
G4 ™ 2 44
40808 a 16 53 17 18 22 / i gg o |
meses g 2 24 meses
Ghy 25
34 15 / 21 17 16 10 \ - 34
0N : 14 20 = 15 16 9 /00 73 m
30 meses | lohaas (1/6&, i 30 meses
18 20 [ 15 18 / 14 >
(1%9—4 ~’(12/ i 13 47 R e
24 meses 6 @/’O 12 ; 24 meses
10 16 J 14 1 g 16 11
Q%3~\i 1 \11 B 5%
18 meses 13 11 9 E,g) 18 meses
7 (i0) 14 \ 8 5
6 1 10 18 % 11
15 meses 12 9 9 12 10 15 meses
5 10 8 11 6 9
t 4 9 1] 8 i 7 10 5 8
12 meses | 12 | 9 7 12 meses
S 8 10 7 i 6 8 4 (5}
11 2 5
10 meses 7 9 6 5 7 3 - 10 meses
10 1 &
9 | | 3
8 meses 8 6 8 i 5 4 8 o 8 meses
7 > i
9 6 & 7 4 5
6 meses 8 ) & 1 1 6 meses
v 4 4 6 3 4
6 ) 3 ; ,
3 meses | 5 8 | 2 9 } | 3meses
4 2 4 i 2 H ‘
A 3 3 =
1 més 2 2 H 1 1 1 més
i 2
|
Omeses | 1 1 1 \ O meses
Co#:rg:tséggias LoccmoiorasiMampu\atwas Visuais | lAlr\IJgdL%i%% Linzzﬁggeem lntgroacc;g;é & Aégl%gia Cognitivas
"Qualidade R | Q Q

tre, 414 Chiswick High Road, London, W4

, UK. Todos os

cegoc

2 nEaro & 1ima ranmcindn leeal A
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SGS II - Escala de Avaliagao das Competéncias no Desenvolvimento Infantil

- ESCALA DE AVALIACAO DAS COMPETENCIAS NO DESENVOLVIMENTO INFANTIL Dataides fvallecoes Data das Avaliagses
= COMPETENCIAS NO CONTROLO POSTURAL OOMPETEHCIAS LOCOMOTORAS
Folha de Registo PASSIVO | - |
- Movi e Equilibrio
- Decubito Dorsal | = -
Nede Ficha: [ | | [ | ] | 5 Rl & owtaae 6 Vn o i 1
P, 1. Cabeca ccntrada em relagdo ao tronco 1 | ———— =
Nome: Data de N 1 23. Tenta gatinhar, rastejar ou deslocar-se
2. Levanta as pernas até & posigio vertical na posigiio sentada (natigradagdo/ " shuffler”), |
Data de Nasci Esperada: ¢ agarra os pés (olha para os pés) = | para se movimentar 2|
Morada: Suspensio Ventral 24. Consegue andar quando lhe seguram as mdos,
m [ ] Mascuii B e | B B zil e |
ancas em semi-extensdo 1 25. Anda agarrado/a & mobilia (ou empurrando
E g - T brinquedos com rodas) 4
Nome dos Pais: Pai 4. Cabega acima da linha do tronco, PET R 2
ancas e ombros em extensio 2 | 26. Anda sozinho/a. com os pés afastados e os bragos
Mae 1+—1 Iwamados os para manter o equilibrio 5
Puxar para Sentar | 27. Anda bem, com os pés ligeiramente afastados;
T T T 5. Cabega descaida para trés, quando se puxa a crianga para ___ consegue contornar esquinas ¢ parar bruscamente 6
3 | a sentar com o tronco vertical; a cabega fica momen-
[ Primeira | Segunda [ Terceira Quarta taneamente direita, antes de descair para a frente | 28 ARas iR O Reincaic g
| Avaliacdo Avaliacao Avaliacdo Avaliacao o 29. Corre de forma conrme. parandu ¢ recomegando
| 6. Cabega pouco ou nada descaida 2 | cuidadosam iculos 8
| e | | r 7. Puxa os ombros para a frente e faz forga 1ot -
dData e II_ocgl | [ R par; 3| | 30. Salta, levantando os dois pés do chio 9
a avaliacao | F = 31. Anda em bicos de pés 10
¢ ! = us ___ ‘, | M | Posi¢do Sentada (com apoio de um adulto) - ey
| | — 32. Corre em bicos de pés 1
Idade 8. Copss cuiiiiny ! ! I 33. Salta de pé-coxinho trés vezes 12
| 9. irci e
i - jCasias diGitas B - 34. Consegue andar, pé ante pé (dedos
S c Icanhar), dando, no minimo, 4 passos 13
Comentarios | das no gl 2 AOOA PNl
| Postural Passivo 35. Apoia-se, pelo menos durante 8 segundos,
| em cada um dos pés separadamente 14
| COMPETENCIAS NO CONTROLO POSTURAL z m
ACTIVO Subir e Descer Escadas i il
— T 36. Sobe escadas gatinhands 1
Decubito Ventral | ol el
e Sl | 37. Sobe escadas de mio dada, colocando
10. Cabega de lado, apoiada numa das faces, nidegas [ 052 pés em cada degrau 2
| elevadas com os joelhos flectidos sob o abdémen, -
bragos junto ao peito com os cotovelos flectidos 1 | 38. Sobee dcscc cescadas de forma confiante, colocando
= ey { 05 2 pés em cada degrau
| 11. Levanta a cabega momentaneamente, nidegas —— =
elevadas 2 39. Sobe escadas sozintho/a (colocando 1 pé
— o ! em cada degrau) ¢ desce (colocando 0s 2 pés
| 12. chan(n a cabeya ¢ a parte superior do tronco, em cada degrau)
apoiando-se nos antebragos ¢ mantendo [ — -
as nidegas no plano de apoio 3 | 40. Sobe e desce escadas sozinho/a - colocando um pé
i - { em cada degrau (tal como os adultos)
| 13. Suporta o peso do corpo sobre os bragos estendidos | R
‘ e as palmas das mios abertas 4 [~} 41. Sobe escadas a correr 6
[ 14. Adopta a posigdo de gatinhar s das
= RN Fr, =1 Locomotoras
‘ | Posigiio Sentada (sem apoio)
e il | e | 15. Mantém-se sentado/a sem apoio,
\ crnbora s5 por uns momentos I COMPETENCIAS MANIPULATIVAS
Acgao 16. Mantém-se sentadoa sem spoio, por periodos [ Aptidiio Manual
prolongados (pelo menos, durante 10 segundos) 2 43 Nioa il kb ol i
| 17. C doptar icdd tada, = T
‘ & ranie das Bosiotios ventrl G dersal 3 | 43. Olha para as mios ¢ brinca com os dedos 2|
= =3 44. Aperta as mios pressionando as palmas
Posicdo de Pé - = uma contra a outra 3
18. Quando segurado/a na posicio de pé, suporta 45. W Preensio palmar s
algum peso do corpo nos pés 1
e == 46. =
| IO 15 sl AR oaic W . popocts i 6. W Passa um brinquedo de uma mio paraaoutra 5 |
a totalidade do peso do corpo nos pés 2 ] 47. W Segura dois cubos, um em cada mio, juntando-os 6 |
20. Consegue manter-se de pé com apoio 3 [l 48. W Preensio de pinga inferior 7|
21. Consegue por-se de pé 4 | 49. W Preensio de pinga fina 8
das énci 50. ® Atira bri para o chio i
| no Controlo Postural Activo lias]  (langamento) 9
Kvaiiad | [ | S1. W Vira piginas de um livro, varias em simultinco 10 |
valiador = t
‘ Eayendn 52. W Vira piginas de um livro, uma de cada vez 1|
B Para estes itens, € necessaria a utilizagio de material estimulo. 53. ™ Coloca 10 pinos dentro da chiavena |
30 segundos 12
Todos os direitos reservados. Proibida a reprodugio total ou parcial, sob qualquer forma ou meio, nomeadamente fotocépia. @ 8:.‘ Ltzzr;sma:xs;:)n;l)ado:“clgm uovoircols dwolia doimeso/caiitiin bl - I L
As infracgdes seriio penalizadas nos termos da legislagiio em vigor. g 5 54. M Coloca 8 pinos no tabuleiro para pinos |
Q Utilize esta letra quando a qualidade do desempenho em 30 segundos 13
cesoc for questiondvel. Mesmo assim, pontue o item.
= reservados. Proibida s reprodugio fal, io,
vigor.
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SGS II - Escala de Avaliagdo das Competéncias no Desenvolvimento Infantil

SGS II - Escala de Avalia¢do das Competéncias no Desenvolvimento Infantil

Data das Avaliagdes

Data das Avaliagdes

Data das Avaliagbes

55
@

COMPETENCIAS MANIPULATIVAS (CONT,)
Cubos

B Torre com 2 cubos 1
® Torre com 3 cubos

B Torre com 4 a 6 cubos

@
®
€9 |
®
®
@
68)

@

Duenho

Desenho da Figura Humana

B Desenha a face, o tronco, as pernas ¢ os bragos 3

W Torre com 7 ou mais cubos

wis wln

W Constroi uma pome apos demonslmc:lo

W Constroi 3 degraus com 6 cubos,
apos demonstragio 6

W Faz rabiscos, movimentando o lipis
de um lado para o outro 1

W TFaz rabiscos circulares

vertical e/ou horizontal

® [mita uma linh:

& [mita um circulo

Ll llmln uma cruz

® Imitaum quadrado

alu|slwln

Desenha a cabega ¢ outra parte do corpo

® Desenha a cabega, as duas pernas ¢ os dois bragos 2

das
Manipulativas

COMPETENCIAS VISUAIS

70.
7.

72.
73.

74.
75.

e Q @

®eO®

&
®

®

89.

Fungdo Visual

Compreensin Visual

W Volta-se na direcgio de uma |u7 difusa 1

 Fixa, por um breve periodo de tempo,
um pompom & distancia de 30 cm 2

 Scgue com o olhar um objecto que oscila
num movimento pendular de 9 3
B Segue com o olhar um objecto que oscila
num movimento pendular de 180° 4

B Converge os olhos quando um objecto s¢ aproxima 5

® Aponta o dedo com precisio para
um objecto pequeno 6

W Vé o brinquedo cair, mas niio 0 procura no chio com
o olhar (no h nogio de permanéncia do objecto) 1

W Procura o brinquedo com o olhar no local
correcto onde este caiu (hd nogio
de permanéncia do objecto) 2

= Procura o bringuedo perdido 3

Observa, com interesse, movimentos das pessoas

que se encontram a alguma distincia ou que vé

através de uma janela 4

Aponta com o dedo para objectos distantes 5
6

™ Mostra interesse por imagens.

W Reconhece detalhes no Livro de Figuras 7

® Completa 0 Quadro de Encaixe com formas
geométricas 8

B Completa o Quadro de Encaixe com peixes 9

® Reconhece pequenos detalhes de uma imagem 10

Fungiio Auditiva

90. Sobressalta-se devido a um barulho sibito
91. Responde i voz

92. Olha na direcgiio da voz dos pais
Compreensﬁo da Linguagem

93. Vira a cabega na direcedo da fonte sonora

94. Estd atento/a aos sons do scu dia-a-dia

95. Compreende o significado de “ndo”adeus”
96. Reconhece o proprio nome

97. Compreende os nomes de objectos ou pessoas
que The sdo familiares

98. W Consegue seleccionar 2 objectos
de um grupo de 4

99, Conseguc indicar 2 partes dos corpo
que sd0 nomeadas (p.c. nariz ¢ mios)
100.® Conscgue indicar as partes do corpo
uma boneca (p.e. olhos e barriga)

COMPETENCIAS NA AUDICAO E LINGUAGEM

| Data das Avaliagdes
COMPETENCIAS NA FALAE L (CONT)
[ 122, Junta 2 ou mais palavras para construir
I frascs simples 7
| 123, Nomeia objcctos ¢ figuras familiares 8
124, Fala numa linguagem habitualmente
entendida pela mic 9
B et 125. Utiliza palavras interrogativas
(p.c., 0 qué, onde?) e utiliza dois pronomes
pessoais (p.c. cu, tu 10
126. Consegue manter conversas simples
e descrever acontecimentos 11
- 127. Conhece diversas rimas infantis, canges,
ou antincios 12
| 128, Com alguma impreciso, consegue rlatar
= contecimentos 13
| 129, Discurso claro e fluente 14
1308 Consegue construir uma frase
com 5 ou mais palavras 15
—1— 131.® Consegue descrever uma sequéncia
/entos

101.® Executa uma ordem com duas acgdes

102, ™ Mostra compreender os verbos, utilizando
figuras que representam diferentes acges

103.® Mostra compreender as fungdes dos objectos,
utilizando figuras

104.® Mostra compreender preposicdes

105.® Mostra compreender adjectivos relacionados
com o tamanho

106.® Mostra compreender a negagiio

107.® Executa uma ordem com duas instrugdes

108, Compreende perguntas de alguma complexidade

109.® Executa uma ordem com trés instrugdes

110.8 Cor uncgupo:m'—

na Audll;io e Llngungom

OOMP!T!NclAS NA FALA E I.INGUAGEH

Vocallut;ao

111. Emite sons guturais

112, Vocaliza quando estd contente
113, Ri, sorri ¢ grita quando brinca

114. Palra continua ¢ melodiosamente
(variando a entoagiio da voz)

115, Imita sons produzidos pelos adultos
(tosse. “brrr”, estalar os libios)

Linguagem Expressiva

116. “Jargdo” constante recorrendo a vogais
© muitas consoantes

117. Utiliza uma palavra com significado

118. Comuniea, recorrendo simultancamente a gestos
¢ vocalizagdes

119. Utiliza vérias palavras (pelo menos 4)
com significada

120. Utiliza mais de 7 palavras com significado

121. Tenta repetir as palavras que sio verbalizadas

| &

[

COMPETEHOIAS IIA AUTONOMIA

Alimentagio

159. Segura, morde ¢ mastiga pequenos pedagos
de comida

162. chun a colher e leva-a i boca
‘mas nio consegue evitar que cla se vire 6

163. Segura 0 copo com ambas as mios
¢ bebe sem derramar muito liquido 7

164. Segura a colher ¢ leva a comida & boca

com seguranga g

165, Levanta o c
bebe e volta a coloc.’h o lugar 9
166. Come bem com a colher 10
| 167. Come bem com a colher ¢ o garfo 1

157. Leva as mios ao biberiio quando alimentado/a 1
158, Agarra a colher 2

3
160. Consegue beber deum copo, comajuda 4
161. Segura a colher mas ndo se alimenta s

[ 132.8 Consegue dar uma explicagdo para os cventos. 17 166, Cltra S o B
Resultado das Competéncias na Fala | (apeass com uma pequena gjuds) 12
e Linguagem 169. Faz a refeigio completa sem ajuda 13
Higiene e Vestir
COMPETENCIAS NA INTERACGAO SOCIAL 170. h:diu queas fraldas estdo molhadas ou sujas, ’
1
Cnmpommen!o Socl.l =
=% 171. Antecipa a necessidade de cuidados de higiene
133. Sorri ) com vocalizagdes ou agitagio
134, Responde posnmm:mc a0 toque amistoso 2 172. Mantém-se seco/a durante o dia
| 135. Aprecia o banho ¢ os cuidados didrios 3 173, Vocaliza ou chama a atengéo para a necessidade =
e 4 | decuidados de higiene, em tempo razodvel 4
17 Wit sEirectiomats quaado s aliadia 3 174. Mantém-se habitualmente seco/a durante anoite 5 |
138. Bate palmas ou acena “adeus” o] | 172 e SRS i S o1l
139. Explora objectos no ambiente circundante 7| 176. Lava o seca as mios, tenta escovar os dentes 5]
140, Tits 4y activiaa0ss Qikrias 8| 1 177, Lava ¢ seca completamente & face ¢ as mios 8|
141. Comportamento rebelde ol | 178, Vesiwos e licte 5o Comiliye, i plinmdd boe
L E::::;‘:: O ety i 179. Veste-s ¢ despe-se sozinhora,incluindo abotoar
.anlha brinquedos 1 = - S
Mostra interesse pelos irmilos ¢ companheiros | na Autonomia Pessoal
de brincadeira a2 o |
145, Ajuda os irmios ¢ | |
de brincadeira 13| | T
. e =} 1 da: |
146. Nomeia os seus melhores amigos M \ Cognitivas |
Brincar |
147.® Abana uma roca 1 |
148.® Procura um brinquedo que estd parcial, |
mas ndo totalmente, escondido 2 | Legenda
= 5
e i i e o SO W Para estes itens, é necesséria a utilizagio de material estimulo.
@ ® Explora, com interesse, as propriedades @ Os itens assinalados com um circulo & volta do niimero contém
¢ funcionalidades dos brinquedos | | um conteido cognitivo.
€ de outros objectos 4 |

151. Brinca com satisfagdo sozinho/a ou junto
de um famili

(152 Brinca com destreza
153, Chuta uma bola pequena

® Combina 2 cores 11 por outros 154 ™ Atira uma bola pequena com o brago erguido
® Combina 4 cores 2 @- Espera pela sua vez nas brincadeiras
‘ombina todas as 10 cores dos cartdes 13 . Participa em brincadeiras de forma cooperativa |
W Realiza o teste de visio linear (6 metros) 14 | |~ cimaginativa, respeitando as regras 10
) Todos os direl Probidaar total ou parcial, sob qualquer
das Visuais forma ou meio, . As infraced das
da legislagdo em vigor. na Social
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for questionavel. Mesmo assim, pontue o item.

Q Urtilize esta letra quando a qualidade do desempenho

Cdbile Ly ok oty Wy S

¢ ol Do e
ez em 2003 com
Ltd. The Chiswick Centre, 414 Chiswick High
Roud, Londan, W4 STF, ‘o8 direitos reserv
an CEGOC-TEA, Rua Geaeral Firmino Miguel,
 Ametale Magda Machado ¢ Carla Ferreira.
1. Depdato Legal: 3S361/14
ou qualg
s serdn os termos da legislagio em vigor. Este.
i em ezl
Apenir's nogro ¢ ama reprodusio lopa. Ndo  welze.
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