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RESUMO

A abordagem em Intervencéo Precoce (IP) na Perturbacdo do Espetro do Autismo
(PEA) ¢ eficaz quando os profissionais realizam o apoio com base nas praticas centradas
na familia. Assim, o profissional tem como responsabilidade facilitar e disponibilizar
recursos que facilitem a participacao e o reconhecimento das competéncias das familias,
para que estas possam alcancar beneficios efetivos resultantes da IP.

O presente estudo, intitulado Beneficios e Nivel de Participacdo na Intervencéo
Precoce: Perspetivas de Mées de Criancas com Perturbacéo do Espetro do Autismo, teve
como finalidade analisar e compreender os beneficios do apoio da IP para seis maes de
criangas com PEA, na faixa etaria de 3 a 6 anos, assim como o tipo de participacdo que
estas mées consideram ter no processo de apoio da IP. Neste sentido, foram definidos os
seguintes objetivos de investigacdo: 1 - Analisar e compreender o nivel de participacdo
das maes nos diferentes momentos do processo de apoio (planificacdo e intervencéo); 2 -
Analisar e compreender os beneficios do apoio da IP; 3 - Analisar e compreender as
fragilidades do apoio da IP; 4 - Identificar as recomendacdes que as maes sugerem para
a melhoria da qualidade do apoio prestado pela IP.

A metodologia utilizada foi de natureza qualitativa, o instrumento de recolha de
dados utilizado foi a entrevista semiestruturada e a técnica de analise de dados foi a
analise de contetdo.

Os resultados globais deste estudo permitem-nos concluir que: todas as
participantes consideraram obter beneficios da IP nas diversas areas de desenvolvimento
dos seus filhos. Grande parte das entrevistadas sentem-se satisfeitas com os apoios, séo
informadas sobre seus direitos e possuem uma relacdo/interacdo positivas com as
responsaveis de caso.

As familias que participaram do PIIP identificaram ndo s6 os seus objetivos,
preocupac0es e prioridades, como também participaram na implementacéo do Plano nos
seus contextos naturais. As principais fragilidades mencionadas pelas maes referem-se,
essencialmente, a quantidade de apoios existentes, frequéncia e duragdo das sessdes. As
recomendacdes descritas centraram-se no atendimento dos servicos de salde primarios,

na necessidade de existirem grupos de apoio entre pais e de acesso ao apoio psicoldgico.

Palavras-Chave: Perturbacdo do Espetro do Autismo; Beneficios; Participacéo;

Intervencdo Precoce; Familias.
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ABSTRACT
Approache in Early Intervention (EI) in the Autism Spectrum Disorder (ASD) is

effective when professionals perform support based on family-centered practices. Thus,
the professional has the responsibility to facilitate and provide resources to facilitate the
participation and recognition of the skills of families, so that they can achieve effective
benefits of IP.

This study, entitled Benefits and Level of Participation in Early Intervention:
Perspectives of Mothers of Children with Autism Spectrum Disorder, aimed to analyze
and understand the benefits of EI support for six mothers of children with ASD, aged 3
to 6 years, as well as the type of participation that these mothers consider having in El
support process. In this regard, the following research objectives were defined: 1 - To
analyze and understand the level of participation of mothers in different times of the
support process (planning and intervention); 2 - To analyze and understand the benefits
of El support; 3 - Analyze and understand the weaknesses of El support; 4 - Identify the
recommendations to improve the quality of support provided by EI.

The methodology was qualitative, the data collection instrument used was a semi-
structured interview and data analysis technique was content analysis.

The overall results of this study allow us to conclude that: all participants
considered obtain El benefits in various areas of development of their children. Most of
the mothers feel satisfied with the support, they are informed about their rights and have
a positive relationship/interaction with the case coordinator.

Families who participated in the IFSP identified not only their goals, concerns
and priorities, as well as participated in the implementation of the Plan in their natural
contexts. The main weaknesses mentioned by mothers refer essentially to the amount of
existing support, frequency and duration of sessions. The recommendations described
focused on the care of primary health services, the need to support groups between parents
and access to psychological support.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Benefits; Participation; Early; Intervention;

Families.
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INTRODUCAO

A Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA) influencia o nivel de
desenvolvimento da crianca e, deste modo, acaba por influenciar de forma significativa o
funcionamento e dindmica da familia (Tuchman & Rapin, 2009). De acordo com a ultima
versdo do Manual de Diagndstico e Estatistico das Perturbacdes Mentais (DSM - 5), a
PEA caracteriza-se por uma diade de défices qualitativos, nomeadamente, na area da
comunicagdo social reciproca e na interacdo social e nos padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades (APA, 2013). A PEA nédo se manifesta de
maneira igual em todas as criangas, pois varia de acordo com o continuum de alteracfes
mais ou menos significativas em cada crianca (Lima, 2012).

Estas dificuldades podem ser minimizadas quando é realizada a detecdo precoce,
oportunizando beneficios que permitem diminuir os desafios complexos associados a este
quadro, devendo-se para tal utilizar avaliagdes interdisciplinares ou transdisciplinares e
programas individualizados, que sejam transversais a todos 0s contextos (Dunst & Espe-
Sherwindt, 2014; Reis, Pereira & Almeida, 2014; Zwaigenbaum, Bryson & Garon, 2013).
Quanto mais cedo iniciar a Intervencdo Precoce (IP) na PEA, maiores serdo as
possibilidades da crianca se desenvolver, sendo necessario que este apoio coloque o
enfogque no desenvolvimento, no contexto e se sustente nas praticas centradas na familia
(Cardoso & Frangoso, 2015).

Neste sentido, em Portugal, o Decreto-lei n°® 281/2009, de 6 de outubro, prevé a
criagdo de um Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI), o qual
objetiva o desenvolvimento das capacidades de criangas que apresentam alteracdes ou
riscos nas estruturas ou fungdes do corpo, na faixa entre os 0 e 6 anos. Esta politica
assegura que criancas com necessidades educativas especiais (NEE) e suas familias
tenham uma melhor qualidade de vida na sociedade, uma vez que o apoio da IP € acionado
de forma a desenvolver as capacidades destas criangas e das suas familias (Decreto-Lei
281/09, de 6 de outubro).

Na IP, a participacdo da familia é sustentada pela abordagem centrada na familia,
que requer que os profissionais considerem a familia como elemento comum e central no
apoio (P. J. McWilliam, 2003; Pereira & Serrano, 2015). A participacdo da familia na

equipa de intervencdo é primordial tanto para a obtencdo de informaces a respeito do

13



desenvolvimento da crianca quanto na adequacao de respostas dos profissionais aos seus
recursos, preocupagcoes e prioridades (Reis, Pereira & Almeida, 2014).

Enquanto Psicologa, a experiéncia profissional no campo das PEA despertou em
mim a necessidade em analisar e compreender as perspetivas das maes de criangas com
esta perturbacao, particularmente acerca da sua participacdo nos apoios da IP, bem como
dos beneficios, dificuldades e recomendagdes que consideram advir deste apoio. Este fato
emerge dos desafios diérios enfrentados pelas familias que tem uma crianga com a
problematica em questdo, a adequacéo das suas rotinas, a mudanca na dindmica familiar,
as interacOes sociais na comunidade, a comunicacao entre pais e filhos e o envolvimento
dos mesmos nos servicos de IP em que estdo inseridos (Almeida, 2011; Bailey, Raspa &
Fox, 2011). Assim, senti o dever e necessidade de aprofundar meus estudos neste campo,
no sentido de identificar estratégias de intervencdo que se ajustem a estas familias, de

forma a condizer com suas realidades e expetativas.

FORMULACAO E RELEVANCIA DO PROBLEMA

A PEA afeta significativamente a dinamica familiar, podendo provocar desafios e
dificuldades para as familias em diversos niveis, nomeadamente no gerir 0s
comportamentos da crianca, na qualidade de vida e saide mental dos membros da familia
€ no acesso aos apoios formais e informais (Pisula, 2011).

Segundo o estudo realizado por Rodger, Keen, Braithwaite, e Cook (2008), acerca
da satisfacdo das méaes de criancas com PEA com os servicos de IP, ainda existe
dificuldades das equipas de IP envolverem as familias nesse apoio. Este ndo
envolvimento suscita, nestas mées, sentimentos de desvalorizacdo de suas preocupacoes
e prioridades, incompeténcia frente aos desafios diarios que uma crianca com PEA
apresenta, e feedback negativo sobre o trabalho realizado pelos profissionais de IP com
seus filhos e com a sua familia.

Também foi verificado nesta mesma pesquisa, que em determinados servigos de
IP as familias ficam em posicdo de “clientes”, em vez de assumirem fungdo de
“participantes ativos” do processo, contrariando as propostas da abordagem centrada na
familia (Rodger, Keen, Braithwaite & Cook, 2008). A consequéncia disto € a dificuldade

da crianga ser percebida de acordo com a sua identidade e especificidade, pois os
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profissionais abrem pouco ou nenhum espaco para a troca de saberes e olhares com as
familias e demais profissionais participantes deste processo (Pereira & Serrano, 2010).

Frente a esta realidade, é emergente que os profissionais de IP que apoiam criangas
com PEA demonstrem sensibilidade e competéncia nas suas praticas. Os estudos em IP
tém vindo a comprovar que a eficacia e a qualidade dos apoios sdo legitimadas quando
h& envolvimento dos pais em todos 0s processos da intervencao; quando a intervencéo é
individualizada mediante o perfil de desenvolvimento de cada crianga; quando a
formulacéo dos objetivos engloba todas as areas do desenvolvimento da crianca; quando
a intervencéo tem inicio logo que é detetado algum risco de atraso de desenvolvimento;
e quando o apoio das ELI’s é realizado nos ambientes naturais das familias (Einav, Levi
& Margalit, 2012; Wallace & Rogers, 2010).

Neste sentido, é imperativo questionar se a IP funciona de acordo com a sua
filosofia e finalidade, e se resulta em beneficios para as maes com filhos com PEA, da
zona norte de Portugal. Para tal, buscou-se problematizar a seguinte questdo: Qual o
beneficio e o nivel de participacdo na IP das maes de criangas com PEA?

Deste problema inicial surgiram questdes orientadoras que procuram aprofundar
0 tema: “Qual o nivel de participagdo destas mdes nos processos de IP?”, “Que tipos
de beneficios da IP sdo percecionados pelas mdes com filhos com PEA?”, “Qualis as
fragilidades dos servicos de IP para estas mdes?” € “Que recomendacgoes estas mdes

sugerem para a melhor eficacia dos servigos de IP?”

FINALIDADE E OBJETIVOS DO ESTUDO

Definimos como finalidade deste trabalho de investigacdo a andlise e
compreensdo dos beneficios do apoio da IP para as mdes de criancas com PEA, na faixa
etaria de 3 a 6 anos, bem como o tipo de participacdo que estas mées consideram ter no
processo de apoio da IP. No sentido de dar resposta a esta finalidade, tendo por base a
revisdo da literatura realizada, definiram-se os seguintes objetivos do estudo:

1 - Analisar e compreender o nivel de participacdo das maes nos diferentes
momentos do processo de apoio (planificacao e intervencéo);

2 - Analisar e compreender os beneficios do apoio da IP;

3 - Analisar e compreender as fragilidades do apoio da IP;
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4 - Identificar as recomendacfes que as mées sugerem para a melhoria da

qualidade do apoio prestado pela IP.

ORGANIZACAO DA DISSERTACAO

O trabalho de investigacédo que intitulamos Beneficios e Nivel de Participacédo na
Intervengdo Precoce: Perspetivas de Mées de Criancas com Perturbacdo do Espetro do
Autismo esta organizado em quatro capitulos.

Primeiro capitulo, Revisdo de Literatura esta subdividido em quatro sub-
capitulos.

No 1° sub-capitulo: abordamos de maneira sintética a revisao de literatura sobre a

PEA, por meio da andlise do diagnostico, as caracteristicas e especificidades da PEA, a

etiologia e a prevaléncia. No 2° sub-capitulo: apresentamos o percurso histdrico da IP em

Portugal e descrevemos as medidas de apoio integrado e centralizado na crianca e na
familia de acordo com o Decreto-Lei n° 281/2009, que compreende criancas com NEE
ou em risco de atraso do desenvolvimento (na faixa etaria dos 0 aos 6 anos) e suas
familias.

No 3° sub-capitulo: descrevemos as linhas orientadoras para as praticas em IP nos
atendimentos as criancas e suas familias, de acordo com o manual da Division for Early
Childhood (DEC, 2014). Também descrevemos as recomendacdes do National Research
Council (Stansberry-Brunahan & Collet-Klingenberg, 2010) para a orientagéo eficaz aos
profissionais da IP que trabalham com criangcas com PEA, e efetuamos uma breve revisdo
de Magyar (2011) acerca dos modelos de intervencdo mais comumente utilizados na PEA,
de base empirica e enfoques desenvolvimentais, comportamentais, terapias e combinados.

Finalmente, no 4° sub-capitulo: abordamos alguns estudos sobre os beneficios das

praticas em IP para as familias, tendo como base as praticas centradas na familia, que
conferem os  beneficios, 0 bem-estar, a qualidade de vida, o
controlo/corresponsabiliza¢do, conhecimento/informagéo e a participagdo/envolvimento
das familias.

Segundo capitulo, Metodologia de Investigacdo, procuramos descrever e
fundamentar a metodologia qualitativa utilizada neste estudo, apresentando o desenho da

investigacdo, nomeadamente: os participantes; o instrumento de recolha de dados e
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respetivos procedimentos; e a analise de conteddo, que comple 0S pProcessos
metodoldgicos relacionados a investigacdes do mesmo caréter.

Terceiro capitulo, Apresentacdo dos Dados, expomos e enunciamos o0s dados
coletados pela investigacéo.

Quarto capitulo, Analise e Discussdo dos Dados, analisamos e interpretamos 0s
dados recolhidos, tendo em conta os objetivos do estudo formulados, e tendo em
consideracdo a relacdo existente entre estes dados e as investigacdes realizadas neste
ambito.

Por fim, apresentamos as principais conclusdes gerais deste estudo, contemplando
igualmente as limitacGes do estudo, terminando com algumas recomendacdes para

investigacdes futuras.

17



18



CAPITULO | - REVISAO DA LITERATURA

1. Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA)

1.1. DIAGNOSTICO

1.1.1. DSM -5: Nova Classificacdo para a PEA

Ao longo dos anos, os estudos e pesquisas em PEA suscitaram questfes acerca do
reconhecimento, detecdo e diagnostico dos individuos com esta perturbacdo. Para facilitar
os critérios de diagnostico de PEA, durante cinquenta anos, o0 DSM vai sofrendo
alteracdes no que se refere a classificacdo diagnostica no sentido de clarificar e enquadrar
esta perturbacdo. Em 2013 foi langada a nova edicdo do DSM — 5, aprovada pela
Associacdo de Psiquiatria Americana (APA), apds uma década de revisGes e
contribuicdes de especialistas de diversas areas, baseadas em pesquisas e estudos. Este
manual ndo ¢ um “estado da arte” sobre cada perturbagdo, mas, antes, um consenso
alargado entre peritos na area, 0s quais sistematizam os critérios de diagndstico (Araujo
& Neto, 2014).

Assumiu-se o conceito de espetro do autismo, pois a perturbacdo pode variar de
individuo para individuo, reportando-se a gravidade da condicdo, e ao nivel de
desenvolvimento e idade cronoldgica (Lopes, 2014). Os critérios estdo divididos em:
défices persistentes na comunicagdo social reciproca e interacdo social (Critério A);
padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (Critério B); e
devem estar presentes desde a primeira infancia e devem limitar ou comprometer o
funcionamento social e ocupacional do individuo (Critérios C e D). A perturbacéo pode
estar correlacionada com a incapacidade intelectual, quando a comunicacdo esta abaixo
do esperado para o desenvolvimento (Critério E) (APA, 2013).

Inserem-se como caracteristicas da PEA, os défices na reciprocidade
socioemocional, défices nos comportamentos comunicativos verbais e ndo verbais, e
défices em desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Incluem-se os padrdes
repetitivos de comportamentos, movimentos motores, uso de objetos ou fala
estereotipadas ou repetitivas; insisténcia na monotonia; rotinas inflexiveis ou padrdes

ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal; interesses altamente restritos e fixos;
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e hiper ou hiporreactividade a estimulos sensoriais ou interesse por aspetos sensoriais do
ambiente, de maneira incomum (APA, 2013).

Na PEA também estdo incluidas as perturbagfes anteriormente separadas no
DSM-IV-TR: autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico,
perturbacdo global do desenvolvimento sem outra especificacdo, perturbacao
desintegrativa da segunda infancia e perturbacédo de Asperger (APA, 2013).

O DSM 5 propde uma nova classificagdo da gravidade do individuo com PEA de

acordo com o nivel de apoio que necessita, conforme pode verificar-se no quadro 1.
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Quadro 1- Nivel de Gravidade e Apoio (DSM-5) (Adaptado de APA, 2013, p. 60).

Niveis de gravidade para a PEA

“Requerendo

ndo verbais de comunicacdo social,

causam graves défices no funcionamento,

Nivel de Comunicacao social Interesses restritos e repetitivos
gravidade
Nivel 3 Défices graves nas habilidades verbais e | Inflexibilidade do comportamento,

extrema dificuldade em lidar com a

mudanca ou outros comportamentos

“Requerendo

e ndo verbais de comunicacéo social; os

défices sociais sdo aparentes mesmo com

suporte muito | iniciacdo de interacBes sociais muito | restritos/repetitivos que interferem
substancial” limitada e resposta minima a abertura | marcadamente com o funcionamento
social por outros. em todas as esferas. Grande
angustia/dificuldade em mudar o foco

ou acdo.
Nivel 2 Défices marcados nas habilidades verbais | Inflexibilidade do comportamento,

dificuldade em lidar com a mudanga ou

outros comportamentos

respostas atipicas ou malsucedidas a
abertura social por outros. Pode parecer
que tém interesse reduzido nas interagdes

sociais.

suporte suporte no local; iniciacdo limitada de | restritos/repetitivos que aparecem com
substancial” interacBes sociais e respostas reduzidas | suficiente frequéncia para serem
ou anormais a abertura social por outros. | 6bvios ao observador casual e
interferirem com o funcionamento
numa variedade de contextos.
Angustia e/ou dificuldade em mudar

de foco ou agdo.
Nivel 1 Sem suportes no local, os défices na | A inflexibilidade de comportamento
comunicagdo social causam prejuizos | causa interferéncia significativa com o
“Requerendo visiveis.  Dificuldade em iniciar | funcionamento em um ou mais
suporte” interacBes sociais e exemplos claros de | contextos. Dificuldade em mudar de

atividades. Problemas de organiza¢édo
e  planeamento  dificultam a

independéncia.

O diagnéstico da PEA deve ser realizado por uma equipa de profissionais, que

deve seguir um protocolo de investigacdo, identificando as condic¢Oes evidentes e

possibilidades manifestadas. Além disso, o individuo deve apresentar pelo menos 3

sintomas do Critério A; no minimo 2 sintomas do Critério B e a presenca dos Critérios C

e D. Simultaneamente deve ser realizada a historia clinica da crianga, um exame

neuropedidtrico e registo de sequéncias de intera¢es da crianca com os pais, bem como
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0s seus relatos acerca do funcionamento da crianga nas suas rotinas e contextos (APA,
2013).

Algumas caracteristicas associadas que suportam o diagnéstico da PEA podem
ser identificadas e classificadas separadamente, como: Défice intelectual e/ou défice da
linguagem;  Défices motores; Comportamentos  disruptivos/desafiantes; e
Comportamentos motores. Perturbagdes adicionais do neurodesenvolvimento, mentais ou
comportamentais devem também ser registadas (ex.: perturbacao hiperatividade/défice de
atencdo, perturbacdo de ansiedade, depressdo, bipolaridade, etc.) (APA, 2013).

E fundamental que os profissionais compreendam a evolugdo da PEA ao longo
da vida e o perfil de competéncias de cada individuo, com vista a elaboracdo de um plano
de intervencdo altamente individualizado que ajude a contornar as incapacidades, além

de um continuo de avaliacdo para suportar intervencdes apropriadas (Filipe, 2012).

1.1.2. Sinais de Detecdo Precoce

Pais de criangas com PEA afirmam que nos dois primeiros anos de vida 0s seus
filhos apresentam um desenvolvimento tipico. Havendo uma regressao significativa na
linguagem, que se caracteriza por uma descontinuacao na fala (Lima, 2012).

O DSM-5 revela que os sintomas tipicos geralmente aparecem por volta do
segundo ano de vida (12-24 meses), sendo possivel a sua observacdo antes dos 12 meses
nos atrasos graves do desenvolvimento, que podem incluir atrasos da linguagem, falta de
interesse social ou interacOes sociais e padrées de comunicacao incomuns. Podem ainda
ser percebidos depois dos 24 meses, quando o0s sintomas sao mais subtis, embora a crianca
apresente comportamentos desadequados e repetitivos, bem como a auséncia de
brincadeiras tipicas para a sua faixa etaria (APA, 2013).

Em alguns casos, a PEA pode manifestar-se por periodos de estagnacdo ou
regressdo do desenvolvimento, com uma degradagéo gradual ou relativamente rapida dos
desempenhos sociais ou o0 uso da linguagem, sendo que a disting¢ao clinica é baseada no
tipo, frequéncia e intensidade destas manifestacdes (APA, 2013).

A detecéo precoce e o diagnéstico da PEA podem apurar as oportunidades para as
criancas beneficiarem mais amplamente da intervencgéo e diminuir os desafios complexos
associados a este quadro. Também permite que os pais sejam orientados a observar o0s

sinais precoces da PEA e outras preocupacdes que podem estar relacionadas
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(Zwaigenbaum, Bryson & Garon, 2013). No que tange a satisfacdo da preocupacéo que
0s pais nutrem acerca do diagnostico, a American Academy of Pediatrics, entre outros
grupos, posicionam-se no sentido de enfatizar as préaticas da identificacdo, rastreio e
diagnostico da PEA. Dentre as diretrizes, 0 grupo recomenda o rastreio das criancas na
faixa etaria 18 e 24 meses (Zwaigenbaum et al., 2009).

No quadro 2 (a seguir), apresentaremos 0s principais sinais precoces da PEA

propostos pela American Academy of Pediatrics.
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Quadro 2 - Sinais Precoces da PEA (Adaptado de Zwaigenbaum et al., 2009, p. 1386)

Sinais Precoces da PEA

Comunicacdo Social (falha ou caracteristicas

atipicas):

- Contacto ocular e atencdo conjunta;

- Regulacgdo e Afeto;

- Sorriso social/reciproco;

- Interesse social e diversdo compartilhada (na
auséncia de contacto fisico);

- Orientacéo ao chamamento do nome;

- Desenvolvimento de gestos (ex.: apontar);

- Coordenagéo dos diferentes modos de
comunicacdo (ex.: o olhar, a expressdo facial,

gestos, vocalizagéo).

Jogo:

- Imitag&o reduzida de a¢6es com objetos;
- Manipulagdo excessiva/exploragdo visual de

brinquedos e outros objetos;

- Ac0es repetitivas com brinquedos e outros

objetos.

Linguagem e Cognicdo (falha ou atraso ou

caracteristicas atipicas):

- Desenvolvimento cognitivo;
-Reciprocidade comunicativa;

- Linguagem compreensiva e expressiva,;

- Pros6dia incomum/tom de voz

Regressdo/ Perda das primeiras palavras e/ou

social-emocional:

- Envolvimento pobre/dificil.

Sensorial Visual ou outro:

- Fixacdo visual (ex.: em luzes ou brilhos) ou
observacdo incomum para objetos (ex.: visdo
periférica);

- Hiperreativo e/ou Hiporreativo aos sons ou outras
modalidades sensoriais;

- Atraso na motricidade global e fina;

- Comportamentos motores repetitivos e

maneirismos motores ou posturais atipicos.

Atipicidade nas func6es regulatérias relacionadas com o sono, alimentacdo e atencéo

Embora haja variagdo no aparecimento dos sinais de desenvolvimento atipico na

cognicdo, fala/linguagem, comunicacdo social e/ou dominio sensério-motor, por volta
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dos dois anos de idade, ha uma sobreposicao destes sinais, 0s quais estdo sinalizados para
o diagnostico da PEA. Quando estes sdo detetados no bebé é essencial que se continue
um sistema de vigilancia e/ou um rastreio no contexto em que o bebé se insere. Em
conformidade, profissionais experientes recorrem a instrumentos estandardizados e ndo
estandardizados, os quais devem seguir recomendacdes necessarias para distinguir a PEA
dos padr@es atipicos de desenvolvimento, em idades precoces (Zwaigenbaum et al.,
2009).

Analisar a PEA € compreender suas variacdes e manifestacdes em diferentes
dominios que vdo desde o cognitivo ao comportamento adaptativo, a comunicacéo, a
interacdo social, analisando-a de forma a percebé-la em sua singularidade (Zwaigenbaum,
Bryson & Garon, 2013). Ndo é uma perturbacdo degenerativa e € tipico que com a
intervencdo ou compensacao, assim como com 0S suportes atuais, possam ser obtidos
ganhos no desenvolvimento da crianca, de forma significativa na primeira infancia ou nos

primeiros anos de escola (APA, 2013).

1.2. CARACTERISTICAS E ESPECIFICIDADES DA PEA

O DSM-5 criou um sistema de diagnostico para identificar as caracteristicas mais
comuns na PEA em todas as idades e niveis de apoios necessarios. Transformou a triade
de défices qualitativos (problemas de interacdo social, ha comunicacao e na imaginacao)
em uma diade (comunicacao social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses e atividades). Estes comportamentos séo esperados em todos os individuos com
PEA, independentemente do nivel de desenvolvimento e podem ser manifestados de

diversas formas (Lopes, 2013).

1.2.1 Area da Comunicagio Social na PEA

Os seres humanos precisam de contacto uns com 0S outros para viver em
sociedade. A comunicacdo, seja ela verbal ou ndo verbal, é necessaria para interpretar o

mundo, criar relagdes interpessoais e satisfazer suas proprias necessidades, desde as mais

basicas até as mais complexas. Por meio de um conjunto de signos, criado pelos homens,
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é possivel representar e dar significados aos elementos que compdem este cenario (Mota,
Cruz & Vieira, 2010).

Desde muito cedo as criancas comunicam, especialmente com 0sS
cuidadores/familiares, que sdo o seu primeiro contacto de proximidade e relacdo social.
Mas, para que a comunicacgdo seja efetiva, a crianca necessita de um repertorio de pre-
disposi¢des bioldgicas, associado a habilidades sensorio-perceptivas e motivacionais. As
criancas que ndo tem esse repertdrio ficam vulneraveis e podem ter o seu processo de
adaptacdo prejudicado, como é o caso da crianca com PEA. Nestas criangas 0
desenvolvimento da comunicagdo demora mais tempo comparativamente com o0
desenvolvimento das criancas com desenvolvimento tipico. Algumas criancas possuem
atraso e outras auséncia na linguagem falada, sendo evidentes estas alteracGes para 0s
cuidadores, logo nos primeiros meses de vida (Mota, Cruz & Vieira, 2010).

O défice na comunicacdo verbal e ndo verbal esta presente em grande parte dos
individuos com PEA. Alguns desenvolvem esta habilidade de comunicacdo, enquanto
que outros manifestam-se com alteracbes em seu uso, na forma ou no contetdo
pragmatico, a nivel sintatico, morfossintatico, fonoldgico ou fonético. A linguagem pode
ser imatura, com jargdes, ecolalias, inversdes pronominais, prosddia “anormal”,
entonacdo monotona, entre outras alteracdes (Franciscatto, Bez & Passerino, 2015;
Santos & Fernandes, 2012). Existe défice persistente na capacidade de estabelecer e
manter a conversacdo, manifestando-se por meio da ndo compreensdo dos sarcasmaos,
sutilezas da linguagem, piadas, falta de reciprocidade (fala monotematica), e défice na
interpretacdo da linguagem corporal e das expressdes faciais (Santos & Fernandes, 2012).

As pessoas com PEA demonstram dificuldades ao nivel da imitacdo, da
capacidade de comunicacdo verbal e n&o-verbal, dificuldades em se expressar,
compreender e imitar sentimentos; o que se repercute em problemas de socializagao e
aprendizagem (Raposo, Freire & Lacerda, 2015). Em consequéncia, apresentam défice
na reciprocidade socioemocional. Este défice pode ser considerado como um défice
primario, e segundo Baron-Cohen (2009) esta relacionado a Teoria da Mente, pois 0s
individuos com PEA nao possuem o “sentido de relagao social” ou “sentido de partilha”.
Falta-lhes a compreensdo das regras ocultas nas interacdes sociais, perdendo muitas
informacdes sobre 0 que se passa no contexto. Apresentam dificuldades em compreender
gue as pessoas possuem interesses, sentimentos e pensamentos independente dos seus

proprios (Lima, 2012). Também pode ser dificil reconhecerem quando os seus pares estdo
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tristes, zangados, irritados ou transtornados, por ndo distinguirem os estados emocionais
mais subtis e até que ponto estes sdo positivos ou negativos (Siegel, 2008).

As pessoas com PEA apresentam ainda défice em desenvolver, manter e
compreender relacionamentos. Os niveis de vinculacdo nas pessoas com PEA podem
ocorrer de maneira parcial ou aparecem muito tardiamente. Para a crian¢a com esta
perturbacdo, o ambiente exterior é invasivo, de forma que para se introjetar neste
ambiente pode levar mais tempo. Pode evidenciar dificuldades em estabelecer uma
relacdo clara entre 0 “Eu” ¢ o “Tu”, entre os objetos internos € 0S externos. Numa
perspetiva dialogica, a relagdo “Eu-Tu” amplia a capacidade de relacionamento com as
pessoas que fazem parte do contexto social, sobretudo a familia. Para que se reconheca
no grupo e para reconhecer seus integrantes € crucial que saiba realizar uma incluséo
dialégica do “Eu no Outro” e o “Outro no Eu” (Souza & Alves, 2014).

Este défice compromete a capacidade de meta-representacdo, o que impede a
apreensao de seus proprios estados mentais e das outras pessoas. Assim, as interacoes
sociais mais complexas sdo prejudicadas porque ndo ha como perceber os desejos e
crencas do outro, o que impede o colocar-se no lugar do outro, criando assim uma barreira
no discurso comunicativo (Mota, Cruz & Vieira, 2010).

Portanto, na maior parte das criancas com PEA a dificuldade na vinculagdo esta
presente, com défices subtis em se comunicar fisicamente e na linguagem verbal e ndo
verbal. Contudo, ainda h4& um nimero pequeno de criangcas com PEA que possuem
vinculacgdo tipica para sua idade, com o0s seus cuidadores, pois € com quem encontram
maior seguranca e conforto (Siegel, 2008). Quando ocorre relacionamento com colegas
da escola ou até mesmo vizinhos, ndo sabem o que fazer para manté-los, o que faz com
que dure pouco tempo 0 contacto social com estas pessoas; e muitas vezes acabam por
ndo se importarem com isso, deixando o grupo de lado para brincar sozinho (Silva, Gaiato
& Reveles, 2012). Ao serem interrogados, afirmam que possuem um leque de amigos,
mas analisando com mais cuidado, percebe-se que seu conceito de amizade é diferente
do tipico. Podem chamar de amigos aqueles que possuem contacto em momentos
circunstancias e 0s que encontra de vez em quando, ndo distinguindo colegas de amigos
(Filipe, 2012).

A medida que os individuos com PEA véo crescendo, ha aumento do isolamento
social, por causa da pobreza nas habilidades sociais e 0 comprometimento em criar
relacionamentos interpessoais. Apesar deste isolamento social, que para nds é mais

evidente, poucas vezes os individuos com PEA mencionam o sentimento de soliddo. O
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mais comum é comentarem sobre o incobmodo de se relacionar forcadamente com as

pessoas (Filipe, 2012).

1.2.2. Area dos Padrdes, Comportamentos, Interesses e Atividades Restritas e

Repetitivas na PEA

Os individuos com PEA apresentam padrdes de comportamentos, movimentos
motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos. Para elucidar estes
comportamentos, Silva, Gaiato, e Reveles (2012) dividiram estes comportamentos entre
as seguintes categorias:

1. comportamentos estereotipados e repetitivos: manifestam-se sempre da mesma
maneira e caracterizam-se por alguma rigidez comportamental;

2. comportamentos disruptivos cognitivos: é uma aderéncia rigida a regras ou a
objetos/situagdes.

A seguir (ver quadro 3) elaboramos um quadro de acordo com os estudos de
Tuchman e Rapin (2009) para melhor esclarecimento a respeito das estereotipias e

comportamentos repetitivos que fazem parte da PEA.
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Quadro 3 — Comparacdo entre Estereotipias e Comportamentos Repetitivos na PEA
(Adaptado de Tuchman & Rapin, 2009, p. 85-86).

Comparacao entre Estereotipias e Comportamentos Repetitivos na PEA

Fenémeno

Descrigdo

Exemplos

Comportamentos autoagressivos

Ac0es estereotipadas e repetitivas.
Podem ocasionar lesGes a prépria

pessoa (minimo & grave).

Bater-se com a m&o ou com algum
objeto; bater uma parte do corpo

contra algum objeto; morder-se.

Comportamentos compulsivos

Comportamentos complexos e

repetitivos, que parecem

propositados e executados com

Ordenar ou organizar objetos;
repetir comportamentos de rotina.

maneira repetitiva e rigidamente
idéntica.

Difere-se dos comportamentos
compulsivos porque estdo ligados
as atividades de vida diaria, mas
sobrepGem-se a estas atividades na
necessidade de deixar “tudo certo”

e de seguir “regras”.

regra.
Tiques Movimentos discretos, repetitivos | Motores, como piscar os olhos ou
e estereotipados, que mudam ao | encolher os ombros; ou vocais,
longo do tempo. Podem ser | como limpar a garganta, fungar ou
simples (rdpidos, leves, | resmungar.
involuntarios e arritmicos) ou
complexos.
Tiques especificos tendem a
mudar (aumentar e diminuir) com
0 tempo, ao contrario das
estereotipias.
Rituais Desempenho da vida didriade uma | Pode envolver as refei¢fes; as

rotinas para a hora de dormir,
cuidados pessoais  ou a
comunicacao (perguntas

repetitivas).

Uniformidade

Resisténcia a mudancas de rotinas
ou de ambientes.

Ficar chateado em ambientes

novos e insistir em manter o

mesmo cronograma todos os dias.

Comportamentos  restritos  ou

rigidos

Escopo limitado de

comportamentos e  interesses;

costuma se manifestar como
repeticdo estereotipada de certos

comportamentos.

Ligacdo a certo objeto, fascinio
por um tema ou atividade e,
também, por mover objetos ou

partes deles.
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Como pudemos perceber no quadro 3, individuos com PEA possuem interesses
altamente restritos e fixos. N&o se sabe ao certo se a falta de flexibilidade esta
relacionada com o défice nas competéncias sociais e comunicativas ou o contrario, se este
origina a falta de flexibilidade (Cashin & Barker, 2009).

O brincar das criancas com PEA €, na sua maioria, mecanico e repetitivo,
desprovido de imaginagdo e criatividade. H& um apego particular aos objetos e procuram
leva-los para todos os lugares; fazem colegBes ou repetem constantemente 0 mesmo
movimento. Em alguns casos, a memoria € extraordinaria para a fotografia, listas de
nomes, numeros de telefones, estacbes de radio, historias ou poemas, que foram muitas
vezes ouvidos anos antes, sendo descritos de formas perfeitamente exata. Além disso,
podem realizar célculos matematicos mentalmente e rapidamente, com grande
competéncia (Silva, Gaiato & Reveles, 2012).

A insisténcia na monotonia faz com que estas criancas tenham periodos longos
de atencdo em atividades autoiniciadas. Quando alguém tenta interromper as suas
atividades ou o0s seus comportamentos ritualisticos, podem apresentar alteracdes
comportamentais, como crises de raiva. A interacdo social fica prejudicada quando néo
compartilham das mesmas atividades e interesses com 0s demais individuos (Siegel,
2008).

As criangcas com PEA, na sua maioria, possuem rotinas inflexiveis ou padrdes
ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal. Ndo toleram qualquer mudanca
na rotina, mesmo que sejam avisados previamente, manifestando ansiedade acompanhada
de comportamentos obsessivos (Tuchman & Rapin, 2009). O leque restrito de interesses
na reciprocidade socioemocional faz com que adotem, de forma rigida, a regras, mesmo
quando as situacdes se alteram e a regra ja ndo é adequada. Isto porque tendem a utilizar
a memoria daquilo que ja fizeram ao invés de planear novas ac¢des (Mota, Cruz & Vieira,
2010).

Esta auséncia de flexibilidade e de reaver as situacdes de ordem social, resultam
negativamente em birras, comportamentos heteroagressivos (morder, arranhar, bater,
etc.) e autoagressivos (morder-se, arranhar-se, bater com a cabega no chéo, etc.). Porém,
é dificil prever quais as alteracdes que vao produzir tais rea¢des, mas sabe-se que causam
impacto significativo no desenvolvimento de comportamentos adaptativos e
aprendizagem de novas habilidade (Lima, 2012).

E comum apresentarem hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou

interesse por aspetos sensoriais do ambiente, de maneira incomum. Investigacfes na
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area de neuropsicologia, mostram que estes individuos possuem um sistema sensorial
disfuncional ao nivel do sistema nervoso central, afetando, com maior frequéncia, o
sistema tétil, visual e auditivo, mas podem estar presentes em outros sistemas que
apresentam alteracfes no processamento (Kuhaneck & Watling, 2010).

Quando comparadas as pessoas com desenvolvimento tipico, a dificuldade em
processar o0 input sensorial e responder de maneira adequada ao ambiente é evidente. De
forma que as respostas sao incomuns a estimulos sensoriais, como, alto limiar para a dor,
hipersensibilidade aos sons, a luz ou ao toque, e a fascinacédo a determinados estimulos.
Podem, igualmente, evidenciar dificuldades ao nivel do output, quando demonstram

hipossensibilidade aos estimulos sensoriais (Siegel, 2008).

1.3. ETIOLOGIA

Sdo inumeras as investigacdes sobre as causas da PEA, na medida em que diversas
teorias se cruzam e se complementam. Estas teorias baseiam-se em descobertas a nivel
genético e ambiental; na ocorréncia de problemas neuroldgicos; e em mecanismos
psicolégicos e cognitivos (Frith, 2012). Tendo em conta a diversidade de teorias
existentes, abordaremos apenas as Teorias Psicoldgicas. Teorias estas que nos permitem

compreender as caracteristicas de funcionamento e aprendizagem da crianga com PEA.

1.3.1. Teorias Psicoldgicas
Dentro da PEA, encontramos Teorias Psicologicas como hipdteses para explicar

este diagnostico. Nesta categoria explicaremos a Teoria da Mente, a Teoria da Empatia-
Sistematizacdo, a Teoria da Coeréncia Central e a Teoria das Funcbes Executivas.

1.3.1.1. Teoria da Mente

Esta teoria apreende que a realidade é traduzida de acordo com a subjetividade de

cada um, ou seja, aquilo que eu compreendo da realidade onde estou inserido depende do
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meu ponto de vista e difere daquilo que outra pessoa percebe desta mesma realidade
(Filipe, 2012).

A auséncia da teoria da mente resulta num distanciamento afetivo ou falta de
empatia com as pessoas. Pois, ha um desvio na capacidade de meta-representar, que
impede a pessoa com PEA de interpretar o mundo e de se projetar na pele do outro (Filipe,
2012). Quando esta capacidade estd comprometida acarreta em défices no
comportamento social, nas competéncias sociais, comunicativas e imaginativas e a
incapacidade de compreender que cada pessoa tem uma mente prépria (Echeverry, 2010).
Ha falha na “metacogni¢do”, a qual compreende o pensamento do outro, ¢ a inabilidade
de autoconsciéncia, que implica a existéncia de alteracbes nos relacionamentos

interpessoais, fendémeno designado por “cegueira mental” (Tonelli, 2011).

1.3.1.2. Teoria da Empatia-Sistematizacio

A Teoria da Empatia-Sistematizacao foi desenvolvida por Baron-Cohen (2009) e
assume que existem dois tipos cognitivos predominantes: um mais caracteristico do
género feminino (com grande capacidade de empatizar) e outro mais caracteristico do
género masculino (com grande capacidade em sistematizar) (Rodrigues, 2011).

Baron-Cohen, S. Ashwin, E. Ashwin, Tavassoli, e Chakrabarti (2011), percebem
que a testosterona fetal esta diretamente relacionada com as diferencas entre 0s sexos, no
comportamento e na cognicdo, na populagdo em geral (desenvolvimento social,
desenvolvimento da linguagem, empatia, sistematizacdo e atencdo aos detalhes).
Considerando-se, assim, que hd um perfil normativo que separa e da respostas aos
comportamentos de acordo com o género (Baron-Cohen, 2009).

A empatia tem recebido atencéo dos investigadores por ser a capacidade da pessoa
se colocar no lugar do outro e responder de forma a adequar-se aos seus pensamentos e
sentimentos. De igual modo, a sistematizacdo apropriou-se de conceitos sobre a sua
significancia para os seres humanos, sendo entendida como a capacidade da pessoa em
conseguir prever o comportamento de um sistema, com base nas suas regras (Baron-
Cohen, 2009).

Defende-se que estas duas caracteristicas sdo essenciais para explicar as alteragdes
nos comportamentos sociais da crianga com PEA, relacionando-se com as teorias

cognitivas da fraca coeréncia central e da teoria das fungdes cognitivas. Isto porque
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quando hé sistematizacdo, havendo padréo ou sequéncia, tudo se torna previsivel e até
mais seguro. Ao mesmo tempo, a teoria da hiper-sistematizacdo entende que o atributo
acerca dos detalhes é positivo, pois existe para compreender um sistema (mesmo que
pequeno e especifico). Ja a empatia explica as dificuldades sociais e de comunicacao
caracteristicas na PEA (Baron-Cohen et al., 2009).

Esta teoria pode ajudar a caracterizar o perfil dos individuos com PEA e
compreender o0 porqué das dificuldades em generalizar as informagdes.
Consequentemente, pode auxiliar no desenvolvimento de estratégias no ensino-
aprendizagem, por meio da tecnologia, como, o uso de aplicativos para reconhecer

emoc0des, comunicacao social, atencdo, motivacao, entre outros (Baron-Cohen, 2009).

1.3.1.3. Teoria da Coeréncia Central

Acredita-se que os individuos com PEA possuem incapacidade em perceber 0s
acontecimentos de maneira generalizada nos diferentes contextos, dando grande atencéo
aos detalhes (Amorim & Assumpcéo, 2012).

Frith, percursora desta teoria, mostrou que pessoas com PEA ndo desenvolveram
a gestalt (relacdo das partes que compdem uma figura/imagem inteira por meio de uma
sequéncia provida de significado), quando comparadas com as pessoas com
desenvolvimento tipico. Por isso, tendem a ter melhor desempenho em tarefas de
processamento parcial, que ndo tenham em consideracdo o todo (Amorim & Assumpcéo,
2012).

A auséncia de gestalt explica a facilidade em classificar imagens por séries,
localizacgdo de figuras escondidas, memorizar sequéncias de palavras sem sentido ao invés
daquelas com significado. Esta teoria enfatiza as capacidades e limitacOes que estes
individuos apresentam, e esta relacionada com a teoria das funcdes executivas (Amorim
& Assumpcao, 2012).

1.3.1.4. Teoria das Funcdes Executivas

As fungdes executivas abrangem o comportamento pessoal e social. Caracterizam-

Se por processos cognitivos nas decisoes pessoais (desejo e motivagéo), interagdes sociais
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e capacidades em preparar e executar um comportamento complexo (eleger objetivos,
planeamento, execucdo, monitoracdo, modificacdo e avaliagdo) (Corso, Jou, Sperb &
Salles, 2013).

A neuropsicologia explica que as fungbes executivas dependem de um
processamento complexo que envolve o lobo frontal, alguns nucleos da base (como o
striatum), o tlamo, as estruturas limbicas e as vias que conectam estas regiGes. Porém,
as areas pré-frontais exercem papel predominante sobre estas fungdes, relacionando-se
diretamente com a atencao e a memoria de trabalho (Tonietto, Trentini, Sperb & Parente,
2011).

As funcdes executivas possuem trés habilidades. A primeira delas corresponde ao
controlo inibitorio. Esta habilidade permite que o individuo tenha o controlo de seus
comportamentos inapropriados (autocontrolo). Também esta relacionada com o controlo
dos processos de atencdo e pensamento (interferéncia). Por meio das tarefas de inibicéo,
é possivel que o individuo consiga: inibir impulsos, comportamentos inadequados,
respostas automaticas e estimulos irrelevantes, de maneira que possa avaliar e refletir
antes de tomar alguma decisdo (Dias & Seabra, 2013).

A segunda habilidade € a memdria de trabalho, pertencente & memoria sequencial
e a projecdo de sequéncias de a¢des no futuro, tornando-se possivel organizar e planear
comportamentos complexos. A terceira e ultima habilidade € a flexibilidade cognitiva,
que déa a flexibilidade ao individuo para se adaptar as demandas ambientais e se adequar
as novas regras, em que possa gerar solucdes alternativas a cada novo desafio (Dias &
Seabra, 2013).

Nos individuos diagnosticados com PEA ha alteracGes nestas areas, ao longo do
seu desenvolvimento. Estas alteracdes afetam a resolucédo de problemas em todas as areas,
como, a conduta, a integracdo da informacao, a irritabilidade, a apatia, a atencdo perante
acOes complexas e as atividades de vida diaria (Corso, Jou, Sperb & Salles, 2013).

Além disso, esta teoria explica o impacto da disfuncdo executiva na PEA, nas
areas de imitagdo, atencdo conjunta, teoria da mente e jogo simbolico. Do mesmo modo,
explica a necessidade de manter comportamentos de autorregulacdo (estereotipias
motoras e 0s rituais), ja que estes individuos ndo apresentam competéncias em resolver

situacGes complexas e abstratas (Martos-Pérez & Paula-Pérez, 2011).
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1.4. PREVALENCIA

Os primeiros estudos acerca da prevaléncia da PEA foram publicados na década
de 60 e 70, utilizando como critérios avaliativos as pesquisas de Kanner. Nestes estudos
apresentaram-se taxas de prevaléncia da PEA em 4,3 e 5 por cada 1.000 individuos. Mais
tarde, sob os critérios de estudo de Wing, foi validado cerca de 3,3 e 16 por cada 10.000
individuos, apresentando grande prevaléncia em relacéo aos estudos de Kanner (Tuchman
& Rapin, 2009).

Atualmente, utiliza-se a nova classificacdo diagnostica do DSM-5,
compreendendo que os fatores culturais e socioeconémicos afetam consideravelmente o
diagndstico desta perturbagdo. Prevalece com um diagnostico de até 4 vezes maior no
sexo masculino do que no sexo feminino.

Estudos de Fombonne (2010), sugerem uma prevaléncia de 11 a 18 casos de PEA
na Europa, América do Norte e Asia. No territorio Brasileiro, estima-se a prevaléncia de
dois milhdes de pessoas diagnosticadas com PEA (Souza & Alves, 2014).

Em Portugal Continental e nos Acores, foi realizado um estudo epidemiolégico
nos anos de 1999 a 2000, onde a prevaléncia encontrada foi de 10/10.000, apresentando
diferencas regionais. Na populacdo de criancas residentes em Portugal Continental a
média foi de 9,2/10.000, enquanto nos Acores a prevaléncia foi de 15,6/10.000. A relagdo
entre rapazes e raparigas foi de 2:1 (Oliveira, Ataide, Marques, Miguel, Coutinho, Mota-
Vieira & Carmona da Mota, 2007).

A prevaléncia da PEA esta a aumentar consideravelmente ao longo das duas
ultimas décadas. Acredita-se que este aumento se deva ao facto dos critérios de
classificacdo estarem bem definidos, serem mais restritos e consensuais, implicando,
assim, melhores estimativas de prevaléncia. Este aumento também pode estar relacionado
com: uma maior atencdo a PEA; um aumento da consciéncia dos pais para a existéncia
desta perturbacdo; um conhecimento mais alargado dos profissionais que trabalham com
criangas acerca da PEA; criagdo de mais instrumentos de rastreio; e 0 aumento do nimero
de criangas com esta perturbacdo (Filipe, 2012; Lima, 2012). Todavia, grande parte das
pessoas com PEA ndo recebem diagndstico até atingirem a idade pré-escolar ou jardim
de infancia, pois € dificil realizar um estudo de prevaléncia fidedigno quando falamos em
diagndstico precoce, dada a dificuldade em identificar o espetro nestas fases de

desenvolvimento (Baio, 2012).
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2. Intervencao Precoce (IP) em Portugal

A IP em Portugal é recente e tem a sua origem alicercada em diversos
acontecimentos. Recebeu influéncia no seu percurso, a partir da metade dos anos 60, onde
foram criados os primeiros programas direcionados ao atendimento a criangas com NEE
pelo Instituto de Assisténcia a Menores, do Ministério da Saude e Assisténcia e do Servigo
de Orientacdo Domiciliaria, pela Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral e pela
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo com Deficiéncia Mental
(APPACDM), estando esta evolucdo intimamente ligada & evolucdo da sociedade
americana (Franco & Apolonio, 2003).

Em decorréncia destes programas, no final dos anos 70, a IP em Portugal comecou
a desenvolver-se de forma significativa, com o pesquisador J. Bairrdo, que desenvolveu
e coordenou estudos em IP no pais. J. Bairrdo questionava as formas tradicionais de
atendimentos entdo vigentes e a prestacdo de apoios especializados de cariz reabilitativo
para criancas, habitualmente em contextos que as segregavam. Também questionava a
abordagem biomédica, assistencial e segregativa desses modelos de atendimento
prevalentes naquela época (Pinto, 2010).

Portanto, é no ano de 1978 que J. Bairrdo e Felgueiras enfatizam a urgéncia de
acOes preventivas, a necessidade para detetar sinais de risco e alteragcdes ou atrasos no
desenvolvimento e de inadaptacdo da crianca em idades precoces, a importancia de
considerar a interacdo de fatores em diferentes niveis (biologicos, psicolégicos e sécio
familiares) para determinar esses problemas no desenvolvimento e, consequentemente,
para a implementacdo de meios apropriados de intervencdo, com a crianga ou com a
familia (Pinto, 2010). Assim, sobressaiu a necessidade de implementar estratégias e
metodologias que fossem capazes de consolidar a IP em Portugal.

Nesta mesma vertente, a década de 80 foi marcada pela criacdo de numerosos
projetos, a comecar pelo Centro de Observacdo e Orientacdo Médico-Pedagogico
(COOMP), onde se iniciou uma Investiga¢do-agao, denominada “Programa Portage para
Pais”, que abrangia profissionais de diferentes areas e provenientes de diversos servigos.
No decorrer desta experiéncia, a equipa do PIIP de Coimbra desenvolveu servigos dentro
das normas internacionais para a IP (Franco & Apolonio, 2003).

De modo consequente, surgiu nos anos 90 o Despacho Conjunto 891/99 de 18 de
outubro, que tomou como base as orientagGes do PIIP de Coimbra, sendo assim, a IP é

concretizada de forma sustentada nas regides do Centro e do Alentejo (Norte do Algarve
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e Sul de Lisboa). O Despacho Conjunto constituiu-se como um documento de referéncia
legal para a IP em Portugal, pois destacava a familia como o centro da intervencéo, a
interdisciplinaridade e a coparticipacdo entre os servigcos envolvidos no &mbito da
educacdo, salde e da acdo social (Serrano & Boavida, 2011).

Durante a primeira década, ap6s o inicio do Projeto de Coimbra, foi estabelecido
contacto com programas de IP e profissionais Americanos, por forma a realizar uma
ampla troca de materiais e ideias, consultorias e treinamentos. A colaboragdo com os
especialistas Americanos foi fundamental para aprofundar os conhecimentos nas areas
como, o envolvimento das familias, trabalho com familias, desenvolvimento do Plano
Individualizado de Apoio a Familia (PIAF), servigos centrados na familia, trabalho em
equipa e supervisdo transdisciplinar. E de ressaltar que peritos europeus também
colaboraram em atividades de formacdo em Coimbra, mas em uma escala menor. Esta
colaboracéo, e todo o conhecimento adquirido na prestacdo de servicos foi e continua
sendo substancial para a formacdo nesta area em Portugal, formacdo ministrada, na sua
maioria, pela Associacdo Nacional de Intervencdo Precoce (ANIP) (Serrano & Boavida,
2011).

A implementacdo de novos valores e papéis em IP suportou mudancas necessarias,
no que se refere a reconceituacdo dos papéis tradicionais dos prestadores de servigos,
como, de decisores para facilitadores, de trabalho multidisciplinar para transdisciplinar,
de servigos prestados as criangas para servicos consultivos indiretos para criancas e
familia. Desta maneira, foram necessarias mudancas nas relacdes tradicionais de familia-
profissional para uma abordagem centrada na familia e na formacdo dos profissionais
portugueses para que fosse possivel adotar uma nova abordagem (Serrano & Boavida,
2011).

Em outubro de 2009, o Parlamento aprovou uma nova legislacao para a prestacao
de servicos de Intervencao Precoce na Infancia (IP1), o Decreto-Lei n® 281/2009, que cria
o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI). Parte da alteracdo do
quadro legal tinha como necessidade alargar os servigos para todo o pais e ndo somente
para algumas regides. Constituindo-se como um Decreto-Lei, € ndo apenas um
regulamento executivo conjunto, aumentou seu efeito, na prestacao da IP obrigatdria para
todas as criancas elegiveis (Serrano & Boavida, 2011). Com a publicacdo e
implementacdo do Decreto supramencionado pretendeu-se instituir um conjunto de

medidas de apoio integrado e centrado na crianga e na familia, especialmente nas criangas
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com NEE ou em risco de atraso do desenvolvimento, na faixa etaria dos O aos 6 anos
(Pereira & Serrano, 2014; Reis, Pereira & Almeida, 2014).

O SNIPI é desenvolvido em articulagdo com os servicos dos Ministérios da
Solidariedade e da Seguranca Social, da Saude e da Educacgéo, com as familias e com as
comunidades, por meio das Equipas Locais de Intervencdo (ELI). E coordenado por cinco
subcomissdes de coordenacdo regionais (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo
e Algarve), responsaveis por apoiar a Comissdo Nacional, bem como o de formular,
organizar e transmitir as orienta¢des para as ELI’S (Pereira & Serrano, 2014; Reis, Pereira
& Almeida, 2014), as quais estabelecem contacto direto com as familias por meio de um
mediador de caso que faré a ligacdo entre a familia e os servicos do sistema.

O SNIPI tem como base critérios de elegibilidade definidos pela Comissao de
Coordenacdo e o Decreto-Lei vigente, em que determinam a elegibilidade de criancas,
dos 0 aos 6 anos, e respetivas familias para o0 acesso ao servico, com: 1) alteracdes nas
funcbes ou estruturas do corpo que influenciem no seu desenvolvimento e na sua
participagdo em atividades caracteristicas da sua faixa etaria e contexto social; 2) risco
grave no atraso do desenvolvimento pela presenca de condi¢des biologicas, psicoafetivas
ou ambientais cumulativas (em quatro ou mais fatores de risco biologico e/ou ambiental)
(Critérios de Elegibilidade, 2010).

No Decreto-Lei vigente, é igualmente especificado que o SNIPI tem como
principais objetivos: (a) assegurar as criancas (0 a 6 anos) a protecdo dos seus direitos e
o desenvolvimento das suas capacidades, por meio de a¢des de IP em Portugal; (b) detetar
e sinalizar todas as criancas com risco de alteracGes ou alteragdes nas funcdes e estruturas
do corpo ou risco grave de atraso no desenvolvimento; (c) apoiar as familias no acesso a
servicos e recursos de educacdo, seguranca social e saude; e (d) envolver e articular os
recursos da comunidade.

Cabe ao Ministério da Saude garantir a devida detecéo e sinalizacdo de todos os
casos elegiveis para a IP. Simultaneamente, qualquer entidade ou pessoa possui liberdade
para referenciar a crianca que necessite de apoio pelo SNIPI (Decreto-Lei 281/09, de 6
de outubro; Manual Técnico das Equipas Locais de Intervencdo, 2011).

Assim, o SNIPI tem como encargo garantir que a IP seja um conjunto de servigos
centrados na crianga e na familia, assegurando ac6es de natureza preventiva e remediativa
no ambito da educacdo, saude e agdo social, visando a interagdo entre a familia e as

instituicOes que prestam estes servigos. Para que se consiga identificar as preocupagdes
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da crianca e da familia, é necessario que se elabore um Plano Individual de Intervencgéo
Precoce (PIIP), que ¢ realizado pelas ELI’S.

As ELI’'s, do SNIPI, sdo coordenadas por elementos nomeados pelas
subcomissbes Regionais e sdo compostas por profissionais de diversas areas disciplinares
dos trés Ministérios envolvidos (Educacdo, Saude e Seguranca Social), nomeadamente
educadores infantis, especializados em IP ou Educacéo Especial, psicologos, terapeutas,
enfermeiros, médicos e técnicos do servi¢o social (Reis, Pereira & Almeida, 2014).
Desenvolvem atividades a nivel local e podem ter como abrangéncia varios municipios
ou desagregar-se por freguesias, sendo-lhes atribuidas as seguintes funcdes (Decreto-Lei
281/09, de 6 de outubro, Artigo 7°):

a) Identificar as criancas e familias elegiveis para o SNIPI;

b) Assegurar a vigilancia as criancas e familias que precisam de avaliacdo
periddica devido aos fatores de risco e possibilidades de evolugéo;

c) Encaminhar criancas e familias carenciadas de apoio social;

d) Elaborar e concretizar o PIIP de acordo com o diagndéstico da situacéo;

e) Identificar necessidades e recursos das comunidades da sua éarea de
intervencdo, dinamizando redes formais e informais de apoio social;

f) Articular, sempre que necessario, as comissdes de protecdo de criancas e
jovens em risco ou outras entidades com atividade na area de protecao infantil;

g) Assegurar, para cada crianca, medidas de transicdo adequadas para outros
programas, servigos ou contextos educativos;

h) Articular com os docentes das creches e jardins de infancia em que se

encontrem colocadas as criancas integradas em IPI.

A partir do momento em que a crianca e sua familia acedem ao apoio no dominio
do SNIPI, devem desencadear-se 0s processos indispensaveis a definicdo de um PIIP. Do
conjunto de profissionais que integram a ELI, devera ser designado aquele que mediara
0 caso e que cumprira a concretizagdo do PI1P, no qual se assegurem os apoios disponiveis
e a sua implementacao.

Em termos gerais, o PIIP € um instrumento organizado pelos profissionais e pelas
familias, e € onde esta contida todas as informacdes referentes ao diagnostico, a avaliacéo

da crianca no seu contexto familiar, as defini¢cbes de medidas e acbes a desenvolver, as
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transices ou complementaridade entre servicos e instituicdes. Deve ser composto pelas

seguintes informacdes (Decreto-Lei 281/09, de 6 de outubro):

a)
b)
c)

d)

f)

Identificacdo dos recursos e necessidades da crianca e da familia;
Identificacdo dos apoios a prestar;

Indicacdo da data do inicio da execucgdo do Plano e do possivel periodo da sua
duracéo;

Definicdo da frequéncia da realizacdo das avaliacOes, atingidas junto das
criancas e das familias, assim como o desenvolvimento das respetivas
capacidades de adaptacéo;

Procedimentos que permitam acompanhar o processo de transi¢do da crianga
para o contexto educativo formal, principalmente o escolar;

O PIIP deve articular-se com o Programa Educativo Individual (PEI), quando
as criancgas transitam para os jardins de infancia ou para as escolas basicas do

1° ciclo.

Em sintese, as componentes expressas no Decreto-Lei 281/09, como principios

estruturantes do SNIPI, consideram que o profissional deve exercer um papel de

facilitador da participacdo ativa da familia em todo o processo de apoio na IP, tendo,

portanto, a necessidade de uma perspetiva transdisciplinar, assegurando a promocédo da

autoeficacia das familias. Assim, a participacdo da familia nas equipas e especificamente

na construcdo do PIIP é primordial para obtencdo fidedigna de informacdes a respeito da

crianca e para a adequacédo de respostas consoante as preocupagdes e prioridades das

familias.

Tendo por base o historico da IP em Portugal, é notdrio o progresso significativo

que se repercutiu e concretizou com a implementacdo do Decreto-Lei 281/09, de 6 de

outubro e da abordagem centrada na familia.

3. Préaticas Recomendadas na IP

S&o inumeras as discussdes referentes as melhores praticas no atendimento as

criangas e suas familias na IP. Atendendo a importancia crucial de se desenvolver um

manual para dar conta desta demanda, a Division for Early Childhood (DEC), em 2014,
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teceu linhas orientadoras para as Praticas Recomendadas em IP, as quais favorecem a
aprendizagem e desenvolvimento das criangas com NEE (dos 0 aos 6 anos de idade).
Neste documento, a investigacdo e a pratica estdo relacionadas, por meio de exercicios
que proporcionam melhores resultados para as criangas com NEE, suas familias, e/ou
seus cuidadores nos seus contextos naturais. Este conjunto de praticas devem constituir-
se como colunas dorsais a todo o processo de apoio as criancas na IP (DEC, 2014).

Nos quadros 4 e 5 estdo descritas, de maneira sucinta, as principais praticas
recomendadas em IP pela DEC (2014).

Quadro 4 —Praticas Recomendadas em IP (Adaptado de Division for Early Childhood —
DEC, 2014, p. 1-16).

Praticas Recomendadas em IP

- Avaliacdo: Rastrear e determinar a elegibilidade para os servigos, planeamento individualizado,
monitorar o desenvolvimento da crianga, e mensurar os resultados da crianca na primeira infancia e

Educacéo Especial.

- Praticas de Ensino: Métodos de ensino para maximizar a aprendizagem e ampliar o desenvolvimento

e os resultados funcionais para as criangas em risco de atraso no desenvolvimento.

- Préticas de Interacdo: Constitui-se por um conjunto de estratégias, como, social-emocional,

comunicacdo, desenvolvimento cognitivo, resolucdo de problemas, autonomia e persisténcia.

- Transi¢do: Adaptacdo da crianca e da familia para novas configuracées.

Cabe ressaltar ainda que as Praticas familiares (ver quadro 5) se referem a
atividades que: (1) proporcionam a participacao ativa das familias relacionadas com a sua
crianca na tomada de decisdo (ex.: avaliagdo, planeamento, intervencgdo); (2)
desenvolvem um plano de servico (ex.: um conjunto de metas para atingir esses
objetivos); ou (3) apoiam as familias na conquista das metas para o seu filho e os outros
membros da familia (DEC, 2014).
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Quadro 5 —Praticas Familiares (Adaptado de Division for Early Childhood —-DEC, 2014,
p. 1-16).

As Praticas Familiares abrangem os seguintes temas:

- Praticas Centradas na Familia: Praticas que tratam as familias com dignidade e respeito; sdo
individualizadas, flexiveis e sensiveis as circunstancias Unicas de cada familia; fornecem aos membros
da familia as informagdes completas e imparciais para tomar decisdes informadas; e envolvem os
membros da familia para atuarem nas escolhas que possam fortalecer a crianca, os pais € a familia de

funcionamento.

- Capacitacdo das Préaticas Familiares: Oportunidades e experiéncias participativas oferecidas as
familias para fortalecer a paternidade existente; promover o desenvolvimento de novos conhecimentos

e competéncias; e habilidades parentais que reforcam as crengas e praticas de autoeficicia parentais.

- Familia e Colaborag&o Profissional: Construir relagbes entre familias e profissionais que trabalham
em conjunto para alcancarem mutuamente resultados e objetivos acordados, que promovam

competéncias familiares e que apoiam o desenvolvimento da crianca.

Para que a IP centrada na familia seja efetiva é importante que os profissionais

implementem os seguintes principios e praticas (DEC, 2014):

1. Construcdo de um relacionamento de confianca e respeito pelas praticas
culturais, linguisticas e as diversidades socioecondmicas de cada familia;

2. Fornecimento de informacdes atualizadas, abrangentes e imparciais para que
a familia entenda e utilize estas informagdes na tomada de decisdes e escolhas;

3. Sensibilidade as preocupacdes, prioridades da familia e nos momentos de
transicédo de vida;

4. Trabalho em conjunto com os apoios familiares para criar resultados aos
objetivos, desenvolver planos individualizados e implementar préaticas que
abordem as prioridades da familia e as preocupacoes;

5. Apoio ao funcionamento familiar, de forma a promover a confianca e
competéncia de cada familia, fortalecendo as relagdes entre familia e filhos,

de modo a reconhecerem e a aproveitarem os seus pontos fortes e capacidades;
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6. Envolvimento da familia em oportunidades que apoiam e fortalecam a
parentalidade, conhecimentos, habilidades, competéncias e confianca de
maneira flexivel, individualizada e adaptada as preferéncias da familia;

7. Trabalho junto com as familias para identificar, acessar e utilizar recursos
formais e informais e apoios para alcancar resultados ou objetivos
identificados para a familia;

8. Prestacdo a familia da crianca que esta em risco de atraso no desenvolvimento,
e que é aprendiz de lingua dupla, de informacGes sobre os beneficios da
aprendizagem em varios idiomas;

9. Ajudar as familias a conhecer e compreender o0s seus beneficios;

10. Informacdo as familias sobre liderancga e advocacia, habilidade de construcédo

de oportunidades e incentivo a participacéo.

Portanto, este € um conjunto de principios e de praticas que guiam 0 que 0s
profissionais devem fazer e como devem fazer em IP. Orientando, primeiramente, que a
familia é uma constante na vida da crianca; segundo, que a familia é a que tem melhor
posicao para determinar as necessidades e promover o bem-estar da crianca; terceiro, que
a crianga é ajudada quando sua familia também recebe ajuda, estendendo-se a
comunidade e na prestacdo de informacoes; e por fim, a prestagéo de servicos com base
nas decisdes e escolhas da familia demonstra respeito e enfatiza os pontos fortes das
familias, melhorando o controlo que querem receber, as parcerias e colaboragoes.

Estas linhas orientadoras para a pratica também podem servir como base eficaz
nas intervencdes realizadas na PEA, uma vez que as necessidades da crianca e da familia
devem convergir para uma pratica centrada na familia. Assim, os profissionais devem
considerar os padrdes de aprendizagem e dificuldades especificas da crianca com PEA e
partir do principio de que cada familia tem suas competéncias, capacidades, recursos,
valores e expetativas (Reis, Pereira & Almeida, 2014). Seguidamente abordaremos a

importancia da IP para as criangas com PEA e suas familias.

3.1. A IP nas criangas com PEA

A PEA apresenta grandes alteragdes a nivel desenvolvimental para a crianca e,

desta maneira, acaba por influenciar de forma impactante a familia (Tuchman & Rapin,
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2009). De acordo com o DSM-5, ha duas categorias comprometidas na PEA estando
agrupadas em: défices sociais e de comunicacéo e interesses fixados e comportamentos
repetitivos. Estas dificuldades podem ser minimizadas com o apoio da IP, seguindo o
enfoque do desenvolvimento, do contexto e das praticas centradas na familia, que
enfatizem respostas interdisciplinares ou transdisciplinares (Cardoso & Francoso, 2015).
Quanto mais cedo iniciar a intervencdo na PEA, maiores serdo as chances de a
crianca se desenvolver. O ideal € iniciar as praticas da IP assim que se defina um possivel
diagnostico, por volta dos 2 a 4 anos de idade, pois, desta maneira, poderdo ser reduzidas
as futuras dificuldades da crianga, utilizando-se avalia¢@es interdisciplinares e programas
individualizados que compreendam todos os contextos em que a crianca e sua familia
estdo inseridas, como, casa, jardim de infancia, etc. (Reis, Pereira & Almeida, 2014).
Deste modo, o National Research Council (Stansberry-Brunahan & Collet-
Klingenberg, 2010) desenvolveu uma série de recomendacdes, baseadas em pesquisas,
para a orientacdo dos profissionais da IP, que trabalnham com criangcas com PEA,

nomeadamente:

1. A intervencdo deve comecar 0 mais cedo possivel, quando se tem a suspeita
de a crianga ter PEA;

2. Aintervencéo deve incluir o envolvimento sistematicamente ativo da crianga
em todas as atividades planeadas, de maneira apropriada a sua idade e que a
atividade seja desenvolvida de acordo com o0s objetivos identificados;

3. Aintervencdo deve incluir o que é planeado e organizado em torno de curtos
intervalos de tempo, repetidos, e deve seguir o planeamento de metas
individuais;

4. A intervencdo deve incluir pelo menos um membro da familia, tendo em conta
as suas capacidades e motivagoes para lidar com a crianca;

5. A intervencdo deve incluir mecanismos de avaliagdo continua do programa
desenvolvido pelos profissionais e familiares para verificar o progresso da
crianga, realizando ajustes quando necessario;

6. A intervencdo deve incluir oportunidades inclusivas e potencializadoras, que

possam ocorrer em contextos naturais.

Salienta-se a importancia de realizar uma avaliacdo para saber quais 0s programas

ou metodologias mais apropriados para a crianga. Diversos estudos tém buscado este
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enfoque no sentido de proporcionar uma opgdo mais adequada, para as familias e os
profissionais, na escolha de um programa de intervencdo (Bagnato, 2007; Kreslins,
Robertson & Melville, 2015; Semensato & Bosa, 2013; Siegel, 2008; Tuchman & Rapin,
2009; Wong, Odom, Hume, Cox, Fettig, Kucharczyk, Brock, Plavnick, Fleury & Schultz,
2015).

Magyar (2011) realizou uma breve revisdo de modelos de intervencdo mais
comumente utilizados na PEA, que d& a reconhecer a importancia dos pais
desempenharem um papel ativo nos programas de intervencao. Estes programas sdo de
base empirica e apresentam enfoques desenvolvimentais, comportamentais, terapias e
combinados.

Enfoque Desenvolvimental: Neste modelo a crianga com PEA é vista no contexto
de desenvolvimento de uma crianca tipica, ou seja, os profissionais examinam as
diferentes habilidades da crianca que emergem ao longo do tempo e sdo anotados todos
os desvios do desenvolvimento considerado tipico. A intervencdo centra-se nas
competéncias da crianga em contexto institucional e considera que a crianga desempenha
um papel no seu préprio desenvolvimento. Integra informacBes sobre os sistemas
bioldgicos, cognitivos, emocionais e sociais da crianca para que se trace um planeamento
para a intervencdo. Um programa que exemplifique este enfoque é o Programa DIR/
Floortime (Magyar, 2011).

Enfoque Comportamental: Neste modelo a PEA é definida em termos de dominios
de comportamento ou de habilidade (défices, excessos ou inadequacdo). E feita uma
relacdo funcional do comportamento no ambiente, onde os comportamentos-alvo sdo
identificados para se aplicarem intervengdes que serdo avaliadas posteriormente para
medir as respostas a intervencdo. Alguns programas que seguem esta orientacdo Sao:
Applied Behaviour Analysis (ABA) e Treatment and Education of Autistic and Related
Communication and Handicapped Children (TEACCH) (Magyar, 2011).

Enfoque em Terapias: Neste modelo o enfoque estd no desenvolvimento da
comunicacgéo social ou sensorial, complementando outras intervencfes. Os programas
podem tratar das dificuldades de interagéo social, como por exemplo: Picture Exchange
Communication System (PECS) e Functional Communication Training (FCT), ou pode
direcionar para os aspetos sensorio-motores, como: Auditory Integration Training (AIT),
Sensory Integration ou Doman-Delecato (Magyar, 2011; Reis, Pereira & Almeida, 2014).

H& também uma variedade de métodos identificados na literatura para auxiliar na

intervencdo, como, os “apoios visuais”, auxiliando as criangas a terem comportamentos
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adaptativos diante das rotinas. Estes promovem a capacidade de jogo simbolico e da
comunicacgédo social, sendo essenciais para as criangas com PEA em idades precoces.
Quando existe défice na comunicacgdo oral, indica-se 0 uso do Sistema de Comunicac¢éo
Aumentativa e Alternativa (SAAC), pois oferece uma variedade de comunicacao,
nomeadamente, gestual, lingua de sinais, expressdes faciais, uso de alfabetos e simbolos,
etc. (Reis, Pereira & Almeida, 2014).

Enfoques Combinados: Neste enfoque h& um conjunto de intervengdes
direcionadas as criancas com PEA, incorporando estratégias comportamentais,
desenvolvimentais e dimensbes sensoriais. Como exemplos de programas, estdo:
Treatment and Education of Autistic and Related Communication and Handicapped
Children (TEACCH) e Social-Comunication, Emotional Regulation and Transactional
Support (SCERTS) (Reis, Pereira & Almeida, 2014).

Para além dos modelos de intervencao selecionados pela familia, cabe ressaltar a
importancia de escolher qual avaliagdo € mais apropriada para a crianca, dada a
diversidade das familias de criancas com PEA apoiadas pela IP. Estes instrumentos
devem considerar a participacdo ativa e interativa entre profissionais e familias, em que
se torne possivel desenvolver uma visdo partilhada que proporcione a identificacdo e a
recolha de informacdes sobre as preocupacdes, prioridades e recursos da familia,
permitindo que a familia faca escolhas e tome decisdes, que sejam orientadas para a
qualidade dos servicos e dos apoios prestados (Serrano & Pereira, 2011).

Desta forma, as abordagens em IP na PEA s0 serdo eficazes se os profissionais
realizarem uma intervencgdo centrada na familia, pois este tem como responsabilidade
facilitar e disponibilizar meios para que a familia reconheca suas competéncias e possa
utiliza-las, uma vez que a sua participacdo é essencial para o sucesso da intervencao no

desenvolvimento da crianca (Pinto & Serrano, 2015; Serrano & Pereira, 2011).

4. Beneficios para as familias apoiadas em IP: Que evidéncias?

S&o inmeras as pesquisas que enfatizam os beneficios da IP para as familias,

sendo relacionadas com a satisfacdo em relacéo aos servigos, com o bem-estar da familia,

com as préaticas parentais e com a melhoria nos resultados de desenvolvimento para as

criangas (Pereira & Serrano, 2015).
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As préticas sugeridas pela investigacdo apontam que o apoio na IP deve ser
centrado na familia, ecoldgico e transdisciplinar. Pois, quando estas abordagens s&o
colocadas em prética, os resultados serdo mais bem qualificados para as familias
apoiadas, incentivando-as a tomarem decisGes, comunicarem-se de maneira aberta e
colaborativa (DEC, 2014).

Neste topico, abordaremos alguns estudos sobre os beneficios das préaticas em IP
para as familias, tendo como base as praticas centradas na familia, pelo que correspondem
aos beneficios do bem-estar e da qualidade de vida das familias, do
controlo/corresponsabilizacéo, do conhecimento/informacéo e da
participacdo/envolvimento.

Nesta premissa, comecaremos por referenciar os beneficios da IP para as familias
com filhos com PEA, pelo que destacamos o estudo de Noyes-Grosser, Rosas, Goldman,
Elbaum, Romanczyk, e Callahan (2013). Estes investigadores aplicaram 700
questionarios a pais e profissionais para avaliar os resultados dos servicos da IP, no Estado
de Nova York e concluiram que os servicos de IP produzem um impacto positivo para as
criancas e para a sua familia.

A nivel nacional, Leite e Pereira (2013), realizaram uma investigacdo em Braga,
Portugal, de natureza quantitativa, descritiva e inferencial, onde a amostra foi constituida
por 126 familias de criancas com NE apoiadas pelas equipas de IP, com idades
compreendidas entre 0s 6 meses e 0s 6 anos. Constataram que as familias com menores
habilitacdes académicas se sentem beneficiadas e apoiadas pelo servico da IP e pelos
profissionais, em contrapartida, familias com niveis educacionais mais elevados referem
menores niveis de satisfacdo e de beneficio com a IP.

Bailey, Raspa, e Fox (2012), revisaram estudos anuais apresentados pelos estados
dos EUA para os indicadores infantis, considerando como linha de base os anos de 2005
e 2006 para a fixacdo de metas de melhoria nos servicos de IP. Nestes relatérios, foram
apresentados os seguintes resultados: 80% - 90% das familias reconheceram a utilidade
dos servicos de IP; 88% afirmaram que este programa tinha ajudado no desenvolvimento
e aprendizagem do seu filho; 82% asseguraram que a IP ajudou a reconhecer seus direitos;
e 83% alegaram que conseguiram comunicar as necessidades dos seus filhos.

A investigadora Almeida (2011) procurou perceber, por meio de um estudo de
caso, se as praticas em IP centradas na familia correspondem aos contetidos e praticas
idénticas as evidenciadas, no distrito de Lisboa, Portugal. Os resultados mostraram que

as familias se dizem satisfeitas com a IP e sentem-se incluidas no processo desde o inicio,
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mantendo um relacionamento satisfatorio com os profissionais. Contudo, ainda existem
variacOes a nivel das préticas profissionais, como: (1) a necessidade de variar as respostas
consoante as problematicas surgidas; (2) a necessidade de maior eficacia ao utilizar o
PIIP; (3) a mobilizacdo das redes de apoio social das familias; e (4) a coordenacao de
recursos e servicgos, a formacao e supervisao dos profissionais e a investigacao.

Adicionalmente, Raspa, Bailey, Olmsted, Nelson, Robinson, Simpson, Guillen, e
Houts (2010), realizaram um estudo de investigacdo em larga escala, com o instrumento
Family Outcomes Survey (FOS), onde participaram 2.849 familias de criancas inseridas
em programas de IP. As familias relataram que tinham alcancado ou feito progressos em
direcdo a importantes resultados no que se refere: (a) ao acesso aos cuidados médicos de
alta qualidade; (b) a capacidade de ajudar seu filho a praticar novas habilidades; (c)
conforto durante a participacdo em reunibes com os profissionais; e (d) a compreensdo
das NE de seus filhos. As familias destacaram como menos positivo: (a) o conhecimento
acerca dos servicos disponiveis para o seu filho; (b) a participacao nas atividades com seu
filho; e (c) ter alguém para pedir ajuda quando necessario.

Também, Wallace e Rogers (2010) realizaram uma revisao cientifica de 32 artigos
acerca da intervencdo com criancas com PEA. Nesta analise, foi identificado quatro
procedimentos-chave que se relacionam com a eficacia e qualidade das intervengdes,
nomeadamente: (1) envolvimento dos pais na intervencéo, incluindo a formagéo parental
com foco na responsividade parental para identificacdo de sinais das criangas e no ensino
de estratégias de intervencdo; (2) individualizacdo da intervencdo mediante o perfil de
desenvolvimento de cada crianga; (3) formulacéo de objetivos que englobam todas as
areas do desenvolvimento; (4) inicio da intervengdo o mais precocemente possivel, logo

que ¢ detetado algum risco de atraso de desenvolvimento.

O indicativo bem-estar e qualidade de vida das familias apoiadas pela IP, tem
sido abordado em diversos estudos internacionais, sobretudo com foco nas familias de
criangas com PEA (Davis & Finke, 2015; Kars & Van Hecke, 2012; Kelly, Garnett,
Attwood & Peterson, 2008; Krakovich, McGrew, Yu & Ruble, 2016; Oono, Honey &
McConachie, 2013; Shivers & Plavnick, 2015).

Recentemente Hwang, Kearney, Klieve, Lang, e Roberts (2015) realizaram um
estudo-piloto com pais de criangcas com PEA sobre o sentimento de stress, a fim de os
capacitar para minimizar os problemas de comportamento da sua prépria crianga com

PEA, e assim melhorar a qualidade de sua vida doméstica e social. Um total de seis duplas
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de mées e criangas com PEA com problemas de comportamento participaram de um
programa de intervencdo que foi dividido em duas fases: capacitagdo e aplicagdo. Os
resultados destacam melhorias gerais nas areas visadas, demonstrando melhor qualidade
de vida nas familias.

Outra importante pesquisa foi de Kresak, Gallagher, e Kelley (2014), sobre o bem-
estar e qualidade de vida de 50 familias “chefiadas” por avos de netos com e sem NEE.
Abrangeu um total de 26 (52%) avds, com pelo menos um neto com NEE, e 24 avos
(48%) com netos sem NEE. Foi aplicado o Family Support Scale (FSS) para verificar o
apoio da familia, e o Beach Center Family Quality of Life Scale (FQOL) para medir a
qualidade de vida familiar. As anélises comparativas demonstraram que as fontes de apoio
informal podem aumentar a satisfacdo com a qualidade de vida familiar para o avé que
exerce funcdo parental, considerando os profissionais como importantes aliados no acesso
aos recursos e referéncias que estas familias necessitam. O fortalecimento das redes de
apoio tem um efeito positivo e satisfatorio na qualidade de vida da familia e na melhoria
dos resultados da crianca.

Estes resultados corroboram com a pesquisa realizada por Einav, Levi, e Margalit
(2012), com criancas com NEE e suas familias, que referem que o desenvolvimento e o
bem-estar destas criancas e de suas familias esta diretamente ligado ao grau de apoio e
colaboracéo que recebem dos contextos que frequentam.

Em contrapartida, a nivel nacional, Marques e Dixe (2011), procuraram
determinar as necessidades dos pais de criancas e jovens com PEA e relacionar essas
necessidades com a funcionalidade, com as estratégias de coping familiar, com o estado
emocional e com a satisfacdo com a vida. Foi um estudo correlacionado, constituido por
50 pais, 0s quais preencheram os seguintes instrumentos: um questionario com dados
sociodemogréaficos; o Family Needs Survey (FNS); a Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales (FACES-III); a Escala de Ansiedade, Depressao e Stress (EADS); a
Family Crisis Oriented Personal Scales (F-COPES); e o indice de Bem-Estar Pessoal
(IBP). Nos resultados, as necessidades mais sentidas foram: a falta de informagé&o sobre
os servicos (médico e de seguranca social) (86%); a necessidade de ajuda para discutir 0s
problemas e encontrar solucdes (80%); a necessidade de ter tempo para si proprios (68%);
a necessidade de ajuda para pagar as despesas (60%); e a necessidade de encontrar alguém
que possa ficar com a crianga com PEA para que 0s pais possam tirar uns dias de descanso
(56%). Ao mesmo tempo, os pais demonstraram valores altos de bem-estar pessoal,

satisfagcdo com a vida e com os relacionamentos interpessoais; ndo apresentando sintomas
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de depresséo, ansiedade ou stress, mas evidenciaram valores mais baixos no que se refere
a seguranca no futuro.

J& Nunes (2010), no &mbito de sua dissertacdo de mestrado em IP, utilizou o
instrumento WHQOL-BREF e um questionario elaborado pela autora, para validar e
aferir a Qualidade de Vida de 82 familias de criancas com NE (0 a 6 anos), a nivel do
apoio da IP, no concelho do Porto, Portugal. Os resultados mostraram que a qualidade de
vida das familias de criangas com NE ¢ “boa”, e as familias consideram que o servico de
IP influencia positivamente a sua qualidade de vida.

Um dos temas mais investigados na area da PEA € o impacto da perturbacéo sobre
0s membros da familia, centrando-se nos pais e nos irméos. No relacionamento conjugal
dos pais de filhos com PEA, ha especula¢des sobre uma taxa de 80% de divdrcio, contudo,
sd0 poucas as pesquisas empiricas e nenhuma pesquisa epidemiolédgica aborda este
assunto. Assim, Freedman, Kalb, Zablotsky, e Stuart (2012) realizaram uma coleta de
dados, a partir do instrumento National Survey of Children’s Health, nos EUA, para
averiguar a questdo da separacdo e do divorcio entre pais com criangas com PEA.
Realizaram um estudo transversal de base populacional, entrevistando 77,911 pais que
possuem filhos entre os 3 e 17 anos de idade. As analises multivariadas nao revelaram
evidéncia que sugira que as criangas com PEA tém maiores riscos para viver o divorcio
dos pais bioldgicos ou adotivos. Uma possivel explicacdo para este resultado é que as
familias com uma crianga com PEA recebem servicos e apoios, que se constituem como
mediadores preventivos do divércio ou separacdo entre estas familias.

No que respeita aos irmaos, os estudos mostram que a maioria é afetada
positivamente, em que se demonstra niveis elevados de autoconceito e competéncia
social, além de serem fortes agentes de intervencdo (Shivers & Plavnick, 2015). Os
irmdos que sdo afetados negativamente incluem baixos niveis de comportamento pro-
social, aumento de externalizacdo e internalizacdo de problemas de comportamento,
sentimentos de solidao, e atrasos na aquisi¢cdo de habilidades de socializagcdo (Meadana,
Stoner & Angell, 2010).

Ao levantar questdes sobre os beneficios da IP para as familias, é pertinente
analisarmos o indicador controlo/corresponsabilizacdo. Na investigacdo, a medida de
avaliacdo deste indicador estd diretamente ligada ao acesso aos apoios formais e

informais, os quais aumentam o sentimento de controlo sob os servigos da IP (Cruz,
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Fontes & Carvalho, 2003; Dempsey & Keen, 2008; Quintero & Mclntyre, 2010; Stoner,
Angell, Casa & Bock, 2007).

Exemplo disto € o estudo de Carlon, Carter, e Stephenson (2015), que realizaram
uma investigacdo com 75 pais de criancas em idade pré-escolar com PEA, na Austréalia.
Por meio de questionarios elaborados pelos pesquisadores, colheu-se informacdes que
identificavam os fatores que os pais consideravam como escolha no processo de tomada
de deciséo para o Plano de IP de seus filhos, referentes aos atributos pessoais, escolha de
intervencdes especificas para PEA, sentimentos de intuicdo/instinto e decisdes/liberdade
para rejeitar as intervencdes. Como resultado, os pais afirmaram que escolhem qual a
intervencdo ideal para a sua crianga, uma vez que cada crianga com PEA responde as
intervencdes de forma diferente (o que funciona para uma crianca pode ndo funcionar
para outra). Os participantes recomendaram que 0s atributos (conhecimento pessoal,
experiéncia e habilidades) da equipa foram muito importantes na sua decisdo ao usar 0s
servicos de intervencdo. Também asseguraram que geralmente solicitam conselhos e
recomendacdes de pessoas do seu contexto familiar antes de tomarem alguma decisao
referente a sua crianca. Os fatores de decisdo/rejeicdo das intervencdes foram
significativamente baixos, assim como os fatores de intuicdo/instinto, o que sugere que
as recomendacdes dos profissionais e da rede de apoio informal s&o significativamente
importantes na tomada de decisoes.

Outra investigacdo importante aconteceu em Nova Zelandia, onde Searing,
Graham, e Grainger (2015) examinaram a disponibilidade e utilidade dos apoios
escolhidos pelos cuidadores de criangas com PEA, em particular para 0os moradores da
zona rural. Num total de 92 cuidadores responderam ao instrumento Family Support
Scale. Nos resultados, o apoio dos cénjuges foi percebido pelos participantes como o
apoio principal e 'mais atil'. J& os profissionais foram classificados como 'um pouco util'.
De maneira geral, os apoios informais foram altamente valorizados, contudo, foi exigido
dos profissionais um aprimoramento de suas capacidades para satisfazer as necessidades
que o cuidador procura. Foi enfatizado como suporte Util: o cuidado, o conhecimento e a
acessibilidade. As diferencas étnicas nas percegdes de apoio alertam para a necessidade
de apoios culturalmente adequados.

Em territério nacional, Magalhdes (2014), no ambito de sua dissertacdo de
mestrado, de natureza qualitativa, realizou entrevistas semiestruturadas com 12 pais de
criangas com PEA, em idades entre os 3 e 0s 6 anos. Os dados apontaram para uma

adequacdo dos apoios formais especializados, no entanto as familias referiram algumas
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criticas, nomeadamente, no que se refere a quantidade de apoios existentes, a frequéncia
e a duracdo das sessOes prestadas pelas ELI’s.

Ainda no que concerne ao controlo/corresponsabilizagéo, os investigadores
Cepanec, Gmajni¢, e Ljubesi¢ (2010) analisaram o desenvolvimento precoce da
linguagem em criancas institucionalizadas (de 12 a 24 meses), em compara¢do com um
grupo de criangas com desenvolvimento tipico e um grupo de criangas com PEA. Os
resultados deste estudo referem que as criancas socialmente desfavorecidas e as criangas
com PEA exibem atrasos do desenvolvimento ao nivel social, da fala e dos dominios
simbolicos. Estes dados sustentam que a falta de estimulos e redes sociais e ambientais,
como a familia, influencia no aprimoramento de habilidades que sdo fundamentais para

0 desenvolvimento da linguagem.

Referente ao indicador conhecimento/informacao, Simdes (2010) realizou uma
pesquisa quantitativa com as familias que usufruem dos servicos da IP, numa amostra
representativa de 25 familias do distrito de Viseu, Portugal. Demonstrou que referente a
colaboracédo da familia no planeamento da intervencdo, a maioria afirmou que colabora
(80%). Quanto as participaces em reunides de IPI, 64% referem que participam nas
reunibes conjuntamente com o0s técnicos, 36% referem que nao participam das mesmas.
Quanto a participacdo na elaboracdo do PIIP, 84% das familias responderam que
participam neste processo. Sobre as necessidades de informacéo, 32,5% das familias da
amostra disseram que tém necessidades de informacdo para obter acesso a recursos
logisticos e técnicos especificos, e 26% precisam de acesso a recursos sociais existentes.
A necessidade de apoio para a familia foi referida por 21% das familias, e a necessidade
de mais informacdes acerca da problematica que envolve a crianca é referida por 20,5%
das familias analisadas. Concluiu que as familias colaboraram no planeamento da
interveng&o e que por isso conhecem o PIIP, embora poucas mencionaram participar das
reunides com os profissionais da IP, por fim sinalizaram a necessidade de acesso aos
recursos logisticos e técnicos especificos.

Estudos de Reese, Jamison, Braun, Wendland, Black, Hadorn, Nelson, e Prather
(2015) comprovam que quando os pais sdo informados acerca da PEA, o nivel de
encaminhamento para diagnostico interdisciplinar aumenta. E o que aconteceu na zona
rural de Nova York, onde participaram 17 pais com filhos entre 2,5 e 6 anos, que
solicitaram uma avaliacdo de seus filhos sobre PEA. Estes foram capacitados por

videoconferéncia a realizar uma avaliagdo correta e completa do seu filho para
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complementar o diagnostico medico da PEA. Em seguida, os pais puderam realizar as
atividades baseadas no jogo com seu filho, que contaram com o0 apoio de um coach antes,
durante e depois das atividades. Sugerindo, assim, que quando os pais sdo capacitados e
informados acerca do diagndstico e atividades podem monitorar o desenvolvimento do
seu filho.

Os programas de IP que tiveram énfase na formacdo dos pais repercutiram de
maneira significativa no contexto familiar e desenvolvimental da crianca, sendo possivel:
(a) antecipar o inicio da intervencdo; (b) aumentar a confianca dos pais no que se refere
as suas competéncias parentais; (c) melhorar a qualidade da intervencao; (d) minimizar a
frustracdo da crianca; e (€) proporcionar a crian¢a mais oportunidades de aprendizagens
em ambiente natural, promovendo a generalizacdo de suas competéncias (Oono, Honey
& McConachie, 2013).

Por fim, no indicador participagio/envolvimento, importa sublinhar que
encontramos imensos trabalhos de investigacdo que comprovam os beneficios da
participacdo/envolvimento dos pais na IP, especialmente de pais com criancas com PEA
(Estes, Vismara, Mercado, Fitzpatrick, Elder, Greenson, Lord, Munson, Winter, Young
& Rogers, 2014; Osborne, McHugh, Saunders & Reed, 2007; Solomon, 2013; Wainer &
Ingersoll, 2015).

Neste aspeto, Brown e Madeiras (2015) avaliaram os efeitos de uma intervencao
de comunicacdo orientada por profissionais e aplicada pelos pais de criangas com
Trissomia 21, PEA e atrasos de desenvolvimento. Os profissionais apoiaram 0s pais na
implementacdo de estratégias de comunicacdo e apoio nas rotinas em 24 sessdes de
intervencdo. Os resultados foram positivos, pois os pais demonstraram agilidade na
utilizacdo de estratégia de modelagem e as criancas apresentaram taxas mais elevadas de
formas de comunicacao orientadas a partir da linha de base para as fases de intervencao.
Demonstrando, assim, que quando os profissionais envolvem a familia na intervencéo,
ensinando-lhes técnicas de coaching, ha impacto efetivo no desenvolvimento nas
criangas.

Também Manz, Gernhart, Bracaliello, Pressimone, e Eisenberg (2014) analisaram
como os pais de nivel socio econdmico baixo apoiam as experiéncias de aprendizagem
de seus filhos, com idades inferiores a 3 anos, em seu domicilio. Empregou-se 0 método

de abordagem misto para a recolha de dados, onde os pais foram avaliados pela escala
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Early Learning. O resultado reforcou que os pais possuem papel central na promocao da
aprendizagem precoce dos filhos.

Estes resultados corroboram com os resultados de Flippin e Watson (2011) ao
referir que quando os pais participam das estratégias de IP para criancas com PEA,
sobretudo as de brincadeiras/jogos, maior é a capacidade de resposta de desenvolvimento
dos seus filhos.

Hume, Bellini, e Pratt (2005) investigaram a eficacia e os resultados do
desenvolvimento de criancas com PEA relacionados com os servi¢os e métodos da IP e
0s servicos da primeira infancia, utilizando medidas quantitativas. Foram selecionados
pais com filhos diagnosticados com PEA, totalizando o envio de 586 inquéritos. Os
resultados mostraram que quando os pais foram capacitados, sentiram que o servico foi
mais eficaz, contribuindo para o desenvolvimento do seu filho.

Por fim, Wilcox e Woods (2011) realizaram uma importante pesquisa centrada no
uso de habilidades de comunicacdo e de linguagem das criancas com patologias
fonoaudioldgicas, que participaram em atividades tipicas e de rotinas. Os resultados da
pesquisa esclareceram o quanto a familia e os cuidadores sdo essenciais para contribuirem
no desenvolvimento de resultados significativos de IP nos contextos naturais.

Como foi elucidado, a IP é um apoio importante para as criancas e familias nos
seus diversos contextos. Contudo, devido a necessidade de pesquisa referente aos
beneficios da IP em Portugal, mais precisamente em familias com filhos diagnosticados
com PEA, surge o0 nosso estudo: “Beneficios e Nivel de Participacdo na Intervencgéo

Precoce: Perspetivas de Maes de Criancas com Perturbacéo do Espetro do Autismo”.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

No presente capitulo sera apresentado um conjunto de orientacdes metodoldgicas
utilizadas neste estudo. Desta maneira, enquadrar-se-a 0s aspetos da investigacdo numa
perspetiva metodoldgica qualitativa. Em seguida, indir-se-4 o desenho da pesquisa,
caracterizando os participantes e o instrumento de recolha de dados. Posteriormente,
especificar-se-a 0 método utilizado para a analise dos dados e, por ultimo, caracterizar-
se-a 0s critérios de confianca que permearam o estudo.

Para melhor promover a compreensao do estudo, procurarei explicitar, de modo
descritivo, a apresentacdo sequencial do processo investigativo, partilhando de decisoes

tomadas e passos seguidos.

1. NATUREZA DO ESTUDO: METODOLOGIA QUALITATIVA

Atendendo a importancia do desenvolvimento de criancas diagnosticadas com
PEA e a participacdo das familias nos processos que compreendem as etapas da IP,
pensamos ser pertinente compreender como este processo é percecionado e experienciado
pelas mées que usufruem deste servico.

Portanto, buscou-se, primeiramente, pesquisar bibliograficamente as evidéncias
encontradas em periodicos, nos Ultimos cinco anos, acerca do tema de pesquisa. Na
recolha do material, percebemos que ainda ha pouca investigacdo na area, sobretudo, a
nivel nacional. Por isso, para que este estudo abrangesse as particularidades de cada mae,
de maneira detalhada, aprofundada e pessoal, foi escolhida a metodologia qualitativa para
a sua execucdo, pois consideramos ser aquela que melhor responde a compreensao e
descricdo do nosso objeto de estudo.

Na abordagem qualitativa, o investigador tem uma pluralidade de métodos para
assegurar a compreensao de maneira profunda sobre o fendmeno, fazendo com que sua
pesquisa seja caracterizada de acordo com o instrumento escolhido (Chueke & Lima,
2012).

O estudo qualitativo tem por finalidade coletar e analisar os dados de acordo com
o tema escolhido, por meio do método indutivo e sistematico (participante), valorizando

a riqueza da diversidade individual e do contetdo. Este modelo de pesquisa possibilita
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investigar os significados das acdes individuais e as interagdes sociais por meio das causas
e condicdes dos sujeitos (Guerra, 2014).

A produgdo do conhecimento é concebida como um processo circular, interativo
e em espiral, como uma “fusdo de horizontes” em que o investigador busca
incessantemente o conhecimento ao expandir e completar as suas perspetivas na fusao
com as perspetivas de outrem (Coutinho, 2011). E, portanto, a dialética entre o
pesquisador e o objeto a ser estudado, onde se consegue desvendar os significados
incutidos nas acdes e relacdes que estruturam o contexto analisado (Bardin, 2015).

E uma metodologia descritiva, em que os resultados s&o analisados a partir de sua
relevancia, particularizando o estudo com base em uma situagéo concreta que se estudam
detalhes de um caso especifico e logo, compara-0 a outros casos de forma igualmente
detalhada, mas ndo generalizada, obedecendo o critério de rigorosidade desde a recolha
até a analise dos dados (Bell, 2016).

Tendo em vista esta perspetiva, a presente pesquisa buscou abarcar os objetivos
mencionados no inicio deste estudo, fornecendo a ampliacdo dos conhecimentos
cientificos sobre a temética em foco. A fim de desenvolver, esclarecer, transformar

conceitos, e problemas investigaveis para estudos futuros.

2. DESENHO DA INVESTIGACAO

Inicialmente, foi tracado um plano de pesquisa para que fosse possivel consolida-
lo com base nos objetivos propostos, nomeadamente, aumentar a compreensao sobre a
tematica escolhida. De ressaltar que parti do pressuposto de que este planeamento poderia
ser ajustado ou alterado face as circunstancias que se fossem conferindo no decorrer do
estudo, uma vez que numa pesquisa qualitativa o desenho da investigacéo é caracterizado
por ser flexivel e parte de uma relacdo constante e dindmica com a pratica (Coutinho,
2011).

No presente estudo, foi entdo planificado a priori determinados elementos da
investigacdo. Especificamente, tracei os critérios de sele¢cdo dos participantes para
aumentar a probabilidade de obter informacdes significativas referentes ao tema em
estudo. Seguidamente, planeei determinados aspetos pertinentes com as entrevistas,
nomeadamente, 0s assuntos a abordar consoante com os objetivos da pesquisa, a natureza

de questdes a formular, a ordem das perguntas e etc. Durante o processo de recolha dos
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dados e a minha introducdo nas realidades com as quais me deparei no contexto em
estudo, foi necessario ajustar e reajustar o plano preliminarmente delineado. A nivel de
conducdo das entrevistas, das questdes formuladas, do tipo de dados recolhidos e o
numero de participantes na investigacéo.

Posteriormente, serdo relatadas as descriches operacionais que constituem o
desenho deste estudo, especificamente: os participantes; a recolha e a anélise dos dados;
a apresentacdo dos resultados; os procedimentos para assegurar a confidencialidade dos

intervenientes e os critérios utilizados para manter a qualidade cientifica.

2.1. Participantes

Tratando-se de uma pesquisa qualitativa, a selecdo dos participantes € muito
importante para ampliar a compreensdo do tema e, assim, explorar as variadas
representacdes sobre determinado objeto de estudo (Bardin, 2015). Assim, a selecdo dos
participantes partiu do principio da escolha intencional, tratando-se de um processo
gradual onde se procurou aumentar a probabilidade de incluir pessoas que coincidissem
com o objeto de estudo (Fontanella, Ricas & Turato, 2008).

Para tanto, foi delimitado um conjunto de critérios que norteassem a escolha dos
participantes, que permitissem a partilha de suas experiéncias, perspetivas relevantes e
abrangentes sobre a temética de investigacdo. Neste sentido, a selecdo dos participantes
obedeceu aos seguintes critérios: a) as maes deveriam ter filhos com diagndstico de PEA;
b) as maes e seus filhos deveriam estar, pelo menos, ha seis meses no acompanhamento
realizado pela equipa de IP; ¢) as médes deveriam ter filhos com PEA em idades entre 3 e
6 anos; d) residirem na Regido do Minho, Portugal; e, e) terem disponibilidade para
conceder entrevistas.

Ap0s a definicdo dos critérios, em termos préaticos, a selecdo dos participantes
processou-se de trés formas distintas. Inicialmente solicitei autorizacdo a coordenacéo do
SNIPI, para desenvolver a pesquisa na Regido Norte do pais. Em seguida, fui contactada
por profissionais e coordenadoras das ELI’s, as quais puderam me encaminhar
participantes para colaborarem com o estudo e, a0 mesmo tempo, contactei algumas
profissionais das ELI’s do Norte que me ajudaram ao indicar mais participantes para
contribuir com a pesquisa. E de ressaltar que essa colaboracio foi fundamental para que
eu encontrasse um conjunto de participantes relevantes para a finalidade deste projeto de

investigacao e que satisfizessem os critérios de sele¢do. Por ultimo, entrei em contacto
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com as participantes indicadas pelas profissionais das ELI’s para marcar entrevista, as
quais ja tinham sido informadas antecipadamente sobre a pesquisa, pelas mediadoras que
as acompanhavam.

O contacto estabelecido com as participantes foi efetuado em série, ou seja,
estabelecia contacto apds a recolha e analise dos dados fornecidos pela entrevistada
anterior. Quanto ao nimero de pessoas entrevistadas, o procedimento mais adequado foi
a recolha de material para a anélise densa das relagdes fundadas naquele meio e a sua
compreensdo (Guerra, 2014). Assim, a paragem do processo de recolha dos dados foi
determinada pela “satura¢do de dados”, no momento em que pouco de substancialmente
novo surge nas informagdes, ao examinar os topicos abordados e o conjunto dos
entrevistados (Fontanella, Ricas & Turato, 2008). Finalizou-se a selecéo das participantes
apos oito entrevistas, das quais apenas seis foram mantidas, visto que a informacéo
recolhida e analisada se mostrou repetitiva.

Como referido anteriormente, num primeiro momento contactei as participantes
por meio do telefone, com excecéo de trés, as quais a mediadora marcou o dia, a horae o
local das entrevistas. Em cada um desses contactos iniciais, mesmo tendo conhecimento
de que ja haviam sido informadas sobre a pesquisa, procurei descrever sinteticamente o
estudo, o objetivo geral e 0 &mbito em que se inseria. Expliquei, ainda, que este estudo
compreendia a realizacdo de uma entrevista sobre a tematica da IP na PEA e pedi
autorizacdo para proceder a sua gravacao. Destaquei o facto de que, posteriormente, as
transcricGes das entrevistas Ihes seriam devolvidas para que pudessem reconsiderar,
alterar ou enfatizar aquilo que achassem relevante (Chueke & Lima, 2012). Reforcei que
a participacdo no estudo seria voluntaria e que em todo o processo seria mantida a
confidencialidade das informacdes (Coutinho, 2011), e que somente a minha orientadora
teria acesso aos dados para fins de discussdo e orientacao.

Em seguida, busquei agendar com cada uma das participantes a melhor ocasido
para a realizacdo das entrevistas, por forma a ndo interferir nos seus compromissos
pessoais e profissionais. Ficou, assim, ao critério das participantes, a escolha do dia, local
e hora onde sucederiam as entrevistas.

As entrevistas aconteceram entre 0s meses de abril a junho de 2016 e tiveram
duracgéo de quarenta minutos a uma hora e meia. Em simula, contamos com a colaboragéo
de seis maes a serem acompanhadas pelas ELI’s da Regido Norte de Portugal, com filhos

(as) com idades entre os 3 a 5 anos, diagnosticados (as) com a PEA.
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2.2. Instrumento de recolha de dados: A Entrevista

Nesta investigacao utilizou-se como instrumento de recolha de dados a entrevista
semiestruturada, instrumento pelo qual foi desenvolvido para a compreenséo da realidade
dos sujeitos investigados.

Optou-se por este instrumento por compreender que a entrevista é uma ferramenta
que permite a interacdo social e a valorizacdo do uso da palavra, simbolo e signo
implicitos nas relagdes humanas, por meio da qual da sentido a realidade (Chueke &
Lima, 2012).

Além disso, o investigador mantém contacto face-a-face com o entrevistado,
possibilitando que, se necessario for, sejam adaptadas questdes previamente elaboradas e
até mesmo que se sejam adicionadas informacdes sempre que se revele interessante
(Coutinho, 2011). Essa flexibilidade constituiu como escolha norteadora de instrumento
de recolha de dados para a concepgdo da pesquisa, permitindo uma cobertura mais
profunda sobre determinados assuntos (Guerra, 2014). Teve como ponto de partida um
guido centrado em topicos delimitados que o pesquisador tencionou examinar.

A escolha pelo recurso da entrevista semiestruturada foi baseada nos aspetos a
seguir. Caracterizar-se por ser um instrumento adequado para responder aos objetivos da
pesquisa, no que respeita as respostas das participantes as perguntas do guido, de maneira
flexivel e espontanea, a respeito do tema de pesquisa. Concomitantemente, o facto da
existéncia do guido conduzir, em termos empiricos, a entrevista por forma a obter dados
comparaveis entre os multiplos participantes (Chueke & Lima, 2012).

Em termos gerais, no decorrer da aplicacdo das entrevistas, 0 guido com questdes
antecipadamente preparadas consistiu em uma importante maneira de seguir uma linha
de raciocinio, que possibilitasse a orientacdo do meu pensamento. Contudo, mesmo
dispondo do guido (vide anexo D), procurei, sempre que necessario, ser flexivel sobre o
conteido de cada entrevista, em favor da riqueza dos contetidos obtidos. Quando
necessario, cologquei novas questdes para clarificar meu entendimento sobre determinados
temas. Em alguns momentos das entrevistas, senti, igualmente a emergéncia em assentar
a ordem da colocacdo das perguntas, para que as mesmas seguissem um fluxo e coeréncia
na conversacdo. Alem disso, por vezes, tive que alterar a formulacdo de algumas
perguntas para que se pudessem adequar as informacgdes que iam sendo dadas pelas
participantes. Em alguns momentos, algumas perguntas do guido ndo foram utilizadas,

pois tinham sido respondidas no transcorrer do discurso e das tematicas, fluindo ao
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encontro dos itens previstos. Em sumula, almejou-se que cada participante tivesse a
oportunidade de partilhar as suas historias, vivéncias e opiniGes sobre a tematica em

termos pessoais e com as suas préprias palavras.

2.3. Analise e Apresentacdo de Dados

A pesquisa qualitativa pode ser compreendida como um método heuristico, que
possibilita 0 aumento da propensédo para a descoberta (Bardin, 2015). Isto significa que
os dados recolhidos para a investigacdo correspondem a um material bruto, pelo qual deve
ser analisado de maneira reflexiva para se extrair sentidos e significados relevantes ao
estudo.

Pelo seu caracter flexivel, a quantidade de informacdo descritiva necessita ser
organizada e reduzida para que se possibilite a descricdo e interpretacdo do tema estudado
(Bell, 2016). Desta maneira, os materiais coletados foram submetidos ao método de
andlise de conteldo, utilizando-se de textos em dados qualitativos. Fundamentou-se em
considerar as unidades de analise de maneira a organiza-las em categorias conceptuais,
consoante ao que se pretendia testar, sendo possivel transformar os resultados em dados
brutos (Coutinho, 2011).

A organizacdo das diferentes fases desta analise foi dividida em trés polos

cronoldgicos, a saber:

1%) Pré-analise: organizacdo do material a ser analisado através dos seguintes

passos: leitura do conjunto dos documentos de dominio publico e verificacdo da validade
do material coletado em termos de exaustividade, representatividade, homogeneidade e
pertinéncia; revisdo dos objetivos da pesquisa frente ao material coletado; elaboracdo de
indicadores orientadores da interpretacdo final, nomeadamente, determinacdo das
unidades de registo (temas), das unidades de contexto (contexto do qual fazem parte as
unidades de registo) e das categorias empiricas (especificas, concretas), geradas a partir
da coleta de dados, e que foram comparadas as categorias tedricas pré-estabelecidas.

As categorias foram desenvolvidas em diferentes momentos da pesquisa (antes,
durante e apés a recolha dos dados) e com o recurso a anélise indutiva e dedutiva. Assim,
algumas categorias ja foram efetuadas de acordo com o0 guido da entrevista
(andlise dedutiva) e outras emergiram a partir dos discursos das participantes

entrevistadas e a analise sequencial dos dados obtidos (analise indutiva). Para constituir
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cada uma das categorias, criou-se palavras-chave que indicassem a significacdo do

conceito a alcangar (Guerra, 2011).

2%) Exploracdo do material: transformacéo dos dados brutos, visando alcancar os

nucleos de compreensdo do texto (recorte dos textos em unidades de registo, seguido de
classificacdo e agregacgdo dos dados em categorias tedricas ou empiricas que comandaram
a especificacdo dos temas).

Este processo facilitou a compreensdo dos dados obtidos e considerados
pertinentes da investigacdo. Seguiu-se a rigorosidade e a precisdo do discurso presente
nas entrevistas, foram aprofundadas suas caracteristicas, extraiu-se informacdes
importantes das falas e baseei-me nas teorias relevantes que explicam o material colhido,

onde pude distinguir o material por categorias (Bardin, 2015).

3%) Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo: tentativa de desvendar o

contetdo subjacente ao que estd sendo manifesto, buscando tendéncias ou outras
determinac6es caracteristicas do fenbmeno que esta sendo estudado.

Na presente investigacdo, os dados obtidos sdo apresentados sob forma de estudo
de caso para que se interprete a realidade nos discursos enunciados. Posteriormente,
procedeu-se 0 cruzamento das perspetivas apresentadas e analisaram-se as informagdes e
consideraram-se as relacdes entre os dados obtidos e a fundamentacéo tedrica para dar

sentido ao fendmeno em estudo (Bell, 2016).

3. CRITERIOS DE CONFIANCA

Na investigacao de cariz qualitativo, o pesquisador deve preocupar-se com o rigor
de sua investigacao. Para isto, devera adotar estratégias que assegurem o rigor cientifico
do seu estudo e a credibilidade aos resultados obtidos (Bell, 2016).

Este conjunto de procedimentos € minucioso pelo que deve relacionar-se de
maneira cumulativa e interactiva o desenrolar do estudo qualitativo. Requer-se, assim,
que o investigador esteja em constante questionamento e responsabiliza¢do durante todo
0 processo (Bardin, 2015). Cumprindo esta perspetiva, posteriormente, explicito os

métodos utilizados com a finalidade de proporcionar a confianga no atual estudo.
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Em um paradigma qualitativo procura-se o rigor e a confianca por meio de um

conjunto de diferentes técnicas, caracterizadas como:

. Credibilidade: a constatacdo dos dados pelos participantes;

. Transferibilidade: os resultados da pesquisa serem empregados em outros
contextos;

. Consisténcia: os investigadores externos obedecerem ao mesmo método
utilizado pelo investigador;

. Aplicabilidade ou confirmabilidade: a viabilidade de diferentes investigadores
admitirem as producdes do investigador (Bell, 2016; Coutinho, 2011; Prodanov
& Feitas, 2013).

Uma das técnicas que recorri para conferir a credibilidade (validade interna) foi o
peer debriefing (reviséo por pares), em que pude contar com a colaboragdo de uma colega
que ndo pertencia ao contexto do estudo, mas que tinha conhecimento geral da
problematica e do processo da pesquisa (Coutinho, 2011; Prodanov & Feitas, 2013). Por
vezes pude contar com sua colaboracdo, de maneira informal, em que partilhei reflexdes,
preocupacOes sobre a coleta dos dados e a minha postura enquanto investigadora.
Concomitantemente, contribuiu para que eu percebesse aspetos e situacGes de maneiras
diferentes, o que foi fundamental para o enriquecimento do estudo.

Outro procedimento usado foi 0 member checks (revisao pelos participantes), que
consistiu em devolver as participantes do estudo os resultados da anélise dos dados brutos,
a partir das informacdes que me foram fornecidas, para que estas pudessem assegurar a
credibilidade da investigacao e confirmar se as interpretacGes refletiam de facto as suas
experiéncias, ideias e sentimentos (Bell, 2016; Coutinho, 2011). Para tanto, esta técnica
teve maior evidéncia em sua utilizacdo quando concedi as transcri¢fes das entrevistas as
participantes, para que conferissem o rigor e a validade do seu conteudo, incorporando
alteracdes que avaliassem como relevantes.

Por outro lado, a transferibilidade deve ser uma preocupacdo central do
investigador qualitativo, porque fornece um conjunto de dados descritivos capazes de
possibilitar que juizos de equivaléncia sejam possiveis, ou seja, se a realizagcdo de uma
investigacdo qualitativa num determinado contexto pode ser aplicada em outro contexto
(Prodanov & Feitas, 2013). Para isto, tomei como prioridade apresentar a descri¢cdo

pormenorizada do contexto desta investigacdo para que outros investigadores
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conseguissem realizar a transferibilidade deste estudo. Descrevi de maneira minuciosa
todas as particularidades que conferem o procedimento das entrevistas e as participantes
(obedecendo o anonimato das mesmas), para que o leitor abarque com méxima precisdo
todos os passos desta pesquisa e para comportar sua aplicacdo em diferentes contextos.

A consisténcia manifesta-se pela competéncia de replicar a pesquisa, ou seja,
responder a seguinte questdo: “se o mesmo estudo fosse realizado por outra pessoa, ela
obteria 0s mesmos resultados e chegaria as mesmas conclusdes a que chegou o
investigador? ” (Coutinho, 2011).

Por ultimo, a confirmabilidade busca averiguar até que ponto o investigador se
esforga por perceber a realidade através dos olhos das pessoas envolvidas, com o
proposito de legitimar os dados coletados, ou seja, conferir até que ponto as interpretacdes
que o investigador faz ndo sdo fragmentos da sua investigacao (Prodanov & Feitas, 2013).

Neste estudo, utilizei um diario de campo, o qual pude me orientar a partir dele.
Neste diario registei, de maneira informal, informacdes referentes aos procedimentos
utilizados durante a investigacdo. Foram anotadas informagdes acerca dos contactos das
participantes e entrevistas marcadas, bem como instrucdes que a orientadora de pesquisa
me passava durante nossos encontros para discussdo da investigacdo e todo o seu
processo, desde o principio (estruturacdo dos capitulos, metodologia, pesquisa, etc.).
Também registei observacdes, ideias e impressdes que tive dos encontros com as

participantes.
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CAPITULO 111 - APRESENTACAO DOS DADOS

Neste capitulo estdo apresentados os resultados do trabalho de investigacéo
realizado, onde se exp0s, de maneira descritiva e pormenorizada, as perspetivas de cada
uma das participantes acerca da tematica dos beneficios e fragilidades da IP na PEA, sob
a configuracdo de estudos de caso individuais. A fim de preservar a identidade das
participantes e pessoas envolvidas em suas falas, trocamos seus nomes verdadeiros por
ficticios.

Os estudos de caso mencionados foram dispostos por categorias comuns, com a
finalidade de que exista um fio condutor que suscite a compreensdo das realidades

encontradas e que possibilite 0 subsequente cruzamento de dados.

Perspetivas das Participantes

Participante Ameélia

Quem é?

A primeira vez que tive contacto com Amélia foi no ambito deste estudo e por
intermédio de uma das profissionais das ELI’s do Norte, a qual era sua mediadora de
caso. Para marcarmos a entrevista, liguei para seu telemével para combinarmos o dia e o
local de sua preferéncia.

Amélia tem quarenta e dois anos, possui 0 nono ano e atualmente encontra-se
desempregada. A sua familia ¢ constituida por quatro pessoas: “na minha familia sou eu,
meu marido, meu filho e minha filha” (91).

Sua filha, de quatro anos, foi diagnosticada com PEA aos dois anos: “na altura em
que eu comecei a procurar respostas, a Sara tinha 2 anos [...], quase 3” (]2). Amélia
relatou quando percebeu os primeiros sinais de PEA em sua filha *“ Sara foi uma menina
normal, comecou a falar muito cedo e de repente eu apercebi-me que a Sara estava a
perder a nivel da fala, da linguagem...” ({[1). Quando soube do diagndéstico da filha,
Amélia tomou conhecimento da ELI de Amares, onde esta referenciada, por meio das

enfermeiras do seu Centro de Saude “as enfermeiras do centro de saude, foram elas que
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me aconselharam a ir e eu fui procura-las” (42). Desta forma, Amélia afirmou que ela
mesma referenciou e esta hd um ano a ser seguida pela equipa: “na ELI de Amares faz
agora um ano que a Sara esta 4. Que eu que a referenciei, fui eu que fui levar os
documentos” (Y3).

Referente as frequéncias e duracOes das sessdes da ELI, Amélia informa que sua
filha tem sido acompanhada uma vez por semana, no periodo de uma hora: “eu tenho sido
informada que elas vdo todas as semanas a escola, na sexta-feira...Penso que elas estéo
uma hora com a Sara” (Y3). O local onde ocorrem os atendimentos costuma ser em
contexto escolar e, no periodo de férias, em casa: “se a Sara tiver férias elas vai a casa,
quando a Sara estd na escola, eu pedi para ser no contexto escolar” (§3). Os atendimentos
sdo realizados por diversas terapeutas: “vai a mediadora do caso, que € a Dra. Inés, uma

Terapeuta da Fala, que ¢ a Dra. Joana, e tem ido uma Psic6loga também” (94).

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

A entrevistada afirmou que reconhece os beneficios no desenvolvimento da filha,
principalmente no que se refere a socializacao: “o que eu me apercebi logo nas primeiras
foi a interacdo com as pessoas” (§4). Também, outra questdo frisada, foi a melhora na
linguagem: “e a nivel da fala também se nota melhorias, a Sara ja ¢ capaz de: “ mae, olha
0 péssaro”, enquanto ela ndo fazia [...], j& comec¢a ela mesmo... ela querer produzir e
juntar, fazer frases” (4). Além disso, Amélia falou que Sara tinha medo do baloico e
agora ja nao ha mais esse comportamento: “ela tinha medo do baloigo...e ela ja esta
melhor! ” (7).

Em relacéo a satisfagdo com o apoio da IP, Amélia considera-se satisfeita: “penso
que a intervengdo ta a ser muito bem efetiva, eu vejo resultados™ (94), pelo que reconhece
no comportamento da filha em sala de aula: “mesmo a nivel do contexto escolar eu sei
que ela se comporta muito bem e sei que é feito por elas (terapeutas) esse trabalho, elas
tentam que ela esteja em sala de aula, que pega aquilo que quer, e que fale mais alto [...]
” (95). Em outro momento da entrevista, mencionou a importancia que o apoio tem sido
para si e a filha: “O apoio para mim tem sido importantissimo, para a minha filha tem
dado frutos, por isso, acho que nao posso querer melhor” (12).

No que diz respeito ao reconhecimento dos direitos, referiu que ficou a saber pela

sua mediadora de caso, especificamente, o Abono e o desconto na folha do IRS: “eu ja
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tinha pedido, na altura, ja sabia, o que é que tinha direito na altura, o direito é s6 0 aumento
do Abono, porque ela ndo fazia terapia [...] € agora meti, também, para o....acho que ¢é
0....modelo qualquer, vinte mil e cinco, talvez, ha um modelo qualquer que se mete que
eles comparticipam as terapias feitas...alguns, ndo na totalidade. Dependendo da folha de
IRS do agregado e outros comparticipam na totalidade (7 e 8).

Contudo, nos beneficios para a familia, Amélia afirmou que desconhece outras
formas de apoio oferecidos pela IP: “apoio delas? Nao, mas também nunca pedi, nem sei

se existe...apoio delas para a familia. Também nunca...felizmente nunca me fez falta”

(7).

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

Na relacdo/interacdo com os profissionais da ELI, Amélia alegou que se sente
bem e acolhida, também teve uma reunido inicial em que lhe explicaram sobre a PEA e
foi: “muito bem acolhida, muito bem informada acerca do que ¢ que estaria a minha
espera, sempre me aconselharam muito bem” (99).

Dentre os aspetos ou caracteristicas que considera importantes na relacdo que
estabelece com a profissional que a apoia, sinaliza: “serem afaveis, que € o caso delas [...]
Serem meigas com as pessoas. Serem atenciosas e o pdr 0s pais a vontade. Que elas isso
conseguem lindamente, todas elas. Sdo pessoas capazes de nos deixar a vontade para nos
explicarmos as angustias que sentimos quando temos assim um filho, sabermos...elas tdo
ao nosso lado para nés...pronto, elas sdo tdo...meigas que a gente sente-se bem a conversar
com elas e elas tem isso, elas sdo muito humanas. Acima de tudo, sdo muito humanas. E
0 interesse também, que elas tém por ver a evolugdo dos meninos que elas tém, porque
nota-se isso nelas...6 um compromisso que elas assumem com o trabalho delas, mas

também com os pais para tentarem que os meninos vao evoluindo” (f11).

Participacdo da familia nos processos de IP

Em se tratando da participacdo nos processos de IP, perguntei-lhe se seu papel é

ativo no apoio a filha, pelo que Amélia respondeu manter contacto com as profissionais
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da ELI, participa das reunides, assina relatérios, quando preciso, e discute sobre o
desenvolvimento da Sara: “clas telefonam-me muitas vezes, a dizer-me o que é que vao
fazer com a Sara. Quando é preciso ha reunides que eu vou, e quando é preciso algo,
assinar algum relatério, que elas fazem, com o que a Sara ja evoluiu, eu vou ter com a
Dra. Inés, ela vai ter comigo e marcamos um lugar em que ela me explica tuuudo o que a
Sara ja evoluiu e eu “sim”, se concordo ou nao concordo, se acho que sim, se acho que
ndo. Tudo isso ¢ feito em conjunto com elas” (410).

Sobre o seu papel na construcdo do PIIP, afirmou que foi informada sobre o que
iriam fazer: “sim, sim. Foi conversado comigo o que ¢ que iam fazer, tudo direitinho,
sim” (Y9). Complementando, sobre a avaliacdo de desenvolvimento da filha, referiu que
participou durante e depois na constru¢do do PIIP: “participei das avaliagdes, participei
depois na organizacao, método, tudo direitinho. E vai se alterando o documento conforme
ela vai evoluindo, [...] s@o feitas umas reunifes em que vemos o que € que ela ja faz em
casa, 0 que que ela j& faz na escola com elas e riscamos aquilo que ela ja faz, ou seja,
vamos subindo...tipo, subindo uma escala, ndao é? [...] tudo isso o que que ela vai
ganhando em funcdo do Plano que se fez para ela e o que ela esté a tentar a ter....o que
esta atingindo” (19).

Referente as suas preocupacdes, disse que € sempre consultada pelas
profissionais: “perguntam sempre, qual € que €, o que que me preocupa mais nesta altura,
que a resposta é sempre a mesma: a falta de linguagem dela, ndo €? Mas elas perguntam

sempre, tentam sempre aumentar os modelos de terapia para que ela vai evoluindo” (10).

Perspetivas sobre as Fragilidades do servico de IP

Referente aos pontos menos positivos, Amélia disse que ndo ha nada a mencionar:

“nao, nao, para hoje ainda ndo encontrei nada que eu dissesse que podia ter sido de outra

forma e ndo foi. Até hoje ndo. Acho que elas tém desempenhado o papel delas muito
bem” (11).
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Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servico de IP

A entrevistada afirmou que ndo ha recomendac6es e reafirmou sua satisfagdo com
o trabalho prestado pela equipa de IP: “eu como nao tenho o mal, ndo posso querer o

melhor, ndo €? [...] elas com a minha filha tém feito um trabalho espetacular” (11).

Participante Melissa

Quem é?

Conheci Melissa no dominio desta pesquisa, por intermédio de sua mediadora de
caso. Fui eu que entrei em contacto com a mesma para marcarmos o dia da entrevista, a
hora e o local de sua preferéncia

Melissa tem quarenta e quatro anos, possui o décimo segundo ano e atualmente
encontra-se desempregada. Sua familia é constituida por quatro pessoas, em que seu
marido ¢ falecido: “neste momento na minha familia ¢ assim: sou eu, o Rodrigo e a
Beatriz, tenho um filho mais velho, mas t4 na Frang¢a, e o meu marido faleceu” (q1).

Seu filho tem idade de quatro anos e meio e foi diagnosticado com Esclerose
Tuberosa aos sete meses. A Melissa a este respeito referiu: “o Rodrigo foi diagnosticado
com Esclerose Tuberosa, que € a doenca dele, aos 7 meses, e quando nos deram o
diagndstico disseram que ele tinha muitas probabilidades de ter autismo. Por isso
comec¢amos logo as terapias, antes de ter mesmo o diagnostico definitivo” (42).

Ao falar um pouco sobre o Rodrigo, Melissa comentou sobre sua facilidade em
socializar: “ele é nao verbal; neste momento ele estd a comecar a falar, a dizer algumas
palavras, a repetir o que a gente diz. E ele é muito socidvel, muito comunicativo, sabe
fazer-me entender, muito bem, o que ele quer e o que ele ndo quer ou por gestos por
ahn...as vezes séo birras e gritos, comportamentos um bocadinho...que é normal dos
autistas, mas assim, ele ¢ um menino muito feliz, muito alegre, muito beijoqueiro” (1).

Referente ao encaminhamento ao servigo da IP, a entrevistada disse ter sido
encaminhada pelo Hospital de Guimardes quando Rodrigo foi diagnosticado com
Esclerose Tuberosa: “foi no Hospital. Foi quando foi diagnosticado a doenga ¢ ele foi
logo referenciado, foi logo encaminhado, e por acaso tivemos sorte. Calhamos com uma

equipa muito boa no Hospital de Guimaraes e eles fizeram de tudo, antes justamente de
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ter o diagndstico feito, do autismo, fizeram tudo pro Rodrigo ter direito as terapias e ter
uma melhor chance” (Y2).

A mae refere que seu filho estd a ser acompanhado pela IP desde os 11 meses,
com a Fisioterapia e Terapia Ocupacional: “o Rodrigo tinha 11 meses quando ele
comecou com Fisioterapia, porque eles na altura eles disseram que se calhar ele ndo ia
andar, néo ia seguir o desenvolvimento, por isso comegamos logo. E com [...] Terapia
Ocupacional” (§2). Atualmente é acompanhado pela Terapia da Fala 1 vez por semana e
pela Educacao Especial duas ou trés vezes por semana. Quanto ao tempo de duracéo das

terapias, Melissa refere que sdo 40 minutos.

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

Relativamente aos beneficios da IP, Melissa considera que teve melhoras no
desenvolvimento do filho, no que se refere a autonomia: “o Rodrigo desenvolveu muito
a parte da autonomia. E ele t& muito mais autbnomo do que era. Ele ja deixou a fralda, de
dia, o0 que é muito bom. Ahn...ja pede pra fazer xixi e cocd. [...] t& mais seguro dele. Tem
contacto com outros meninos [...]”" (93).

No que concerne a satisfacdo, Melissa considera-se satisfeita com o apoio que lhe
é prestado, apesar de querer estar mais presente na intervencdo como antes, quando
ocorria no contexto de sua casa: “[...] estou muito satisfeita, porque as educadoras sao
espetaculares, sdo muito humanas... Sdo educadoras que posso...estou muito a vontade
com elas porque converso muito com elas. NOs até certa feita conseguimos trabalhar, elas
dao-me dicas. Quando era em casa eu participava, eu assistia, entdo essas dicas eu fazia-
as em casa, agora € mais complicado porque é no infantario e eu ndo posso assistir. E
sinto-me um bocadinho a parte” (Y4). Adicionalmente, Melissa enfatizou a necessidade
de o filho ter maior quantidade de terapias: “unicamente, a Unica minha coisa € ser
pouquinhas terapias, unicamente a nivel de quantidade e ndo de qualidade” (§4).

A nivel de reconhecimento dos seus direitos, Melissa disse que o Hospital Ihe
prestou esta informacdo e que também buscou na internet: “isso foi eu que pesquisei
muito na internet e também no hospital. Quando o Rodrigo foi diagnosticado e
encaminharam o Rodrigo para a ELI, também me encaminharam os direitos do Rodrigo.
Isso foi tudo feito no Hospital” (46). Os direitos que tomou conhecimento foram os

seguintes: “o Abono complementar, Rodrigo tem direito; eu também tenho o facto de eu
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estar em casa e 0 Rodrigo ser dependente de mim, tenho direito ao apoio a terceira
pessoa...e s6” (6).

No que concerne aos beneficios para a familia, Melissa afirmou ser mais no
sentido de receber orientacGes das terapeutas no manejo dos comportamentos do filho:
“tinham muitas coisas que ndo sabiamos como lidar e aprendemos com as terapeutas, ndo
€? Elas ddo-nos dicas e nds aprendemos com elas” (96). Acrescentou explicitando que
tem preocupagdo com o desenvolvimento do filho e com o seu futuro: “para ele
avangar...nos sempre estamos com medo do futuro, esta sempre presente, ndo é? Nao
sabemos até que ponto ele vai chegar, onde ele vai chegar [...]. Ndo sabemos se ele vai
ser independente, se ele vai ser autbnomo, e pronto, tudo indica que alguma autonomia
vai ter [...] a nivel depois quando ele for adulto ndo sei se vai conseguir gerir a vida dele,
nao €?” (7).

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

No que se refere a relacdo/interacdo com os profissionais da ELI, a entrevistada
exprimiu sentir-se muito bem com sua mediadora, referindo que a considera uma amiga:
“me sinto muito bem. A Luana € uma amiga para nos agora, ja a conhe¢o ha trés anos,
quatro e meio, e ahn... ela ia a casa duas vezes por semana e tudo, por isso com a Luana
estou a vontade, muito a vontade” (48). Ja com a Terapeuta da Fala o relacionamento é
diferente, pois as duas mantém pouco contacto: “a Terapeuta da Fala, pronto... t4 a seguir
0 Rodrigo a dois anos, ndo um ano e pouco [...], € muito meiguinha, pronto, posso falar
com ela a vontade, quando preciso vou ao infantario e antes de ter a terapia eu converso
com ela para saber a que nivel o Rodrigo esta e das sessdes , mas ndo ¢ a mesma coisa”
(18).

Melissa falou das caracteristicas que estima na relacdo que estabelece com as
profissionais que a apoiam: “eu acho que para quem trabalha com meninos que tem
problemas, a pessoa tem que ser muito humana, ter uma preocupacdo grande para

perceber o problema da crianga” (99).
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Participacdo da familia nos processos de IP

A entrevistada declarou sentir-se ativa no apoio ao seu filho, sobretudo quando
esta presente nas reunides formais e informais: “eu posso ir falar com a Luana quando
quero, a gente falamos sobre os objetivos sem.... como posso dizer? Sem anotar nada,
ndo é? E so verbal” (Y8).

Sobre o seu papel na construgdo do PIIP, Melissa assegurou que ndo participou
em nenhum momento: “ndo, pronto, ¢ assim, nds conversamos e o trabalho ¢ seguido do
Plano, mas na hora de montar o Plano eu ndo estou com ela, né? Ela diz-me o que vai
fazer, traga o Plano, ndo ¢? Mas, eu ndo participo na elaboracio do Plano, isso ndo” (Y9).
Contudo, considera que os profissionais valorizaram suas preocupagdes e incluiram-nas
no PIIP.

Na avaliacdo realizada com seu filho, Melissa explicou que a profissional costuma
Ihe chamar para informar e discutir os resultados, mas, de todos esses anos referenciada
na IP, ndo participou em nenhum momento de sua aplicacdo: “elas fazem a avaliacdo e
depois elas chamam-me e elas leem-me a avaliacdo e perguntam-me se eu concordo ou

nao concordo” (99).

Perspetivas sobre as Fragilidades do servi¢o de IP

Neste item, Melissa disse que gostaria que as terapias tivessem um periodo de

duragdo maior: “acho que ¢ mesmo s6 tempo, nao é? Acho que deveria ser mais” (99)

Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servico de IP

Para as recomendacdes, Melissa trouxe algumas sugestbes. A primeira foi
referente a quantidade de terapias por semana: “a minha Uinica sugestao era ter mais vezes
por semana” (10).

A segunda sugestao foi sobre as opgdes de terapias: “eu acho que também que
havia de ser ahn...que o Rodrigo poderia ter outro tipo de terapias, ndo ¢? ” (410).

A Ultima sugestdo diz respeito ao acolhimento aos pais com filhos com PEA: “se

calhar, a ELI é muito boa nas terapias para 0s meninos, mas acho que poderia fazer uma
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terapia...ndo € uma terapia aos pais, mas pormo-nos em contacto com os pais. Fazermos
umas reunides [...] para a gente conhecer aos outros pais e falar das experiéncias ou dos
jubilos, nao é? ” (Y13).

Participante Yasmin

Quem é?

A primeira vez que tive contacto com Yasmin foi no &mbito deste estudo e por
intermédio de uma das profissionais das ELI’s do Norte, a qual era sua mediadora de
caso. Para marcarmos a entrevista, liguei para seu telemovel para combinarmos o dia e o
local de sua preferéncia.

Yasmin tem trinta e trés anos, possui o décimo segundo ano e trabalha como chefe
de armazém. A sua familia € constituida por sete pessoas: “eu tenho a minha mae, meu
pai, tenho uma irmd, mais nova...ahn...vivemos todos na mesma habitacdo. Eu vivo por
baixo, minha familia vive em cima, [...] vivo com meu marido e meu filho (ambos
diagnosticados com PEA nivel 1). Minha mée vive em cima e mais a minha irma, que
também ¢ casada [...], mas vivemos todos juntos” (41).

Seu filho, de trés anos, foi diagnosticado com PEA com um ano e meio, porém,
Yasmin tardou em acreditar que ele tinha algo. Os primeiros sintomas percebidos foram
com relacdo a dificuldade na socializacdo, linguagem, nos comportamentos e
estereotipias: “o Miguel isolava-se, ndo deixava que ninguém lhe tocasse, ndo brincava
com os colegas, todos os dias chegava a creche e pegava no mesmo brinquedo e ia [...]
pro mesmo centro da sala brincar com 0 mesmo brinquedo, brincar ndo, o Miguel é mais
analisar [...]. Entdo, depois 0s movimentos muito rotativos, quando se zanga ele bate a
cabeca no chdo ou na parede e nunca fez ecolalia: “lalald, mamama, papéapa”, nunca.
Pronto, chegou a dizer “mama e papa” aos 11 meses, mas s6 disse uma vez, nunca mais
disse, depois parece que se esqueceu’ (Y2).

Apresentou dificuldades em encontrar um profissional que lhe desse um
diagnostico, pois nao percebiam qualquer coisa de diferente em seu filho: “fui com a
minha médica de familia, ela achou que era normal (pois lhe disse): “ah! E normal ha
muitas criangas que ndo falam ainda com dois anos”. Nao fiquei satisfeita. Falei com o

Pediatra dele (que lhe falou): “E, é uma coisa a vermos, mas a vermos”. Procurei outro
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Pediatra e ele disse-me: “Nao, ha aqui qualquer coisa de incerto neste menino” e disse-
me que era melhor procurar um Neurologista pra uma avaliagdo. Procurei um
Neurologista aqui em Guimaraes em que ele achou que realmente havia qualquer coisa,
mas ndo deu diagnostico, disse pra eu procura-lo daqui a meio ano e eu (disse-lhe): “nao
vou estar a angustia a meio ano”, ndo! Entdo eu comecei a pesquisar e surgiu-me o Dr.
Eduardo, [...]. Entéo eu procurei-o e ele, ao fim de trés horas de consulta, estava a dar o
diagndstico ao pai e ao filho, entdo a partir dai ele vai sempre ao Dr. Eduardo e ja entrou
no Hospital também, esta em consulta a Dra. Débora, mas em Neurologia esta particular”
(12 e 13).

Tomou conhecimento sobre a ELI por meio do Hospital de Guimaraes, pois em
sua cidade héa a pouco tempo o servi¢o da IP: “Em Guimaraes ja tem ha muito tempo;
aqui em Vizela é que tinham ha pouquissimo tempo. Quando eu comecei tinha um meio
ano e tinham pouquinho tempo de existéncia, eu hem sequer conhecia essa coordenadora
nova [...]” (93). Quem lhe encaminhou foi o Pediatra, ap6s os relatorios do Neurologista,
particular, de Coimbra: “pelo menos no caso do Miguel foi o Pediatra dele ap0és ter estes
relatorios todos do Dr. Eduardo [...]. Quando cheguei ao Hospital, e eles nos disseram:
“olha, agora envie-o a estes grupos”, pelos centros de satde e para o Miguel era bom ser
acompanhado por um grupo da ELI, IP, entdo ele disse: “olha, Dr., faga um relatério e o
Miguel vai ser acompanhado™” (44).

Atualmente, Miguel é acompanhado na IP, por uma Terapeuta Ocupacional na

creche, uma vez por semana, com o tempo de uma hora.

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

Referente aos beneficios em relacdo ao desenvolvimento de Miguel, Yasmin
percebeu mudangas positivas na area social: “agora ele td muito mais sociavel. O Miguel,
com as pessoas de fora ele tem dificuldade, mas com as pessoas que ele conhece ja ndo
se passa nada” (14).

Outra &rea que notou mudangcas foi na linguagem, pois Miguel esta a falar algumas

29 ¢¢

palavras: “e o Miguel, entdo, esta agora a dizer as primeiras palavras: “ndo” “qui”, que ¢
aqui. Eu comprei-lhe uma cadelinha pra ela o estar a estimular e ela se chama Kika, entdo
ele chega em casa e diz “ia! Ia! ” E eu: “E, filho, é a ia! Ia! Chama-se Kika”...” (]7) “o

Miguel também agora com as primeiras palavras que ja esta a dizer, se a gente perguntar:
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“olha, Z. quem ¢ que vem ai? ” E ele (responde): “0”, que € “avo”, ahn... “ai”, que € o
“pai”, mae ainda ndo ouvi (risos) — a que mais ajuda ele em tudo. Ahn... “inho”, que € o
“padrinho”, quando ouve a mota (Yasmin lhe diz): “olha o inho”, que ¢é o “padrinho”...a
gente diz as coisas corretas pra ele, porque sendo ele ndo fala tudo” (98).

Quando seu filho se sentia frustrado, quando ndo conseguia falar, por exemplo,
batia a cabeca no chéo e este comportamento foi modificado por meio das estratégias que
Yasmin elaborou: “porque ele ndo conseguia era colocar pra fora, muitas das vezes ele
queria cantar e foi uma frustracéo, que eu vi muito nele, ele queria cantar e ndo conseguir.
Né&o saia nada e ele zangava-se era quando ele, muitas das vezes, batia com a cabeca no
chdo. Entdo n6s comecamos a tirar esse habito para que ele ndo se magoasse quando
tivesse zangado. O que € que a gente comecamos ai a fazer? A dar-lhe bolas e balGes e
plasticina...quando ele estiver mais stressado, que a gente vé (menciona o que geralmente
fala ao filho nesses momentos): “Miguel, pega 14, pega a plasticina ou as bolas de
borracha! ”, que € o que ele aperta e liberta” (Y8).

Por ultimo, Yasmin identificou que Miguel ja ndo tem mais medo de coisas que
giram ou se mexem: “ele tinha muito medo de tudo que rodasse, do escorrega, dos
baloicos, de bolas, tudo o que rodasse ou girasse ou balangasse. O Miguel sé agora € que
estd a comecar a ir ao escorrega e ao baloi¢o, s6 agora é que comegamos a tirar o0 medo
dessas coisas que ele tinha pavor. Tudo o que mexesse, 0 Miguel tinha medo [...] entdo
isso no fundo agora ja esta a ficar tudo pra tras e o Miguel ja estd a comecar a brincar com
tudo (18).

No que concerne a satisfacdo com os apoios da IP, Yasmin considera-se satisfeita:
“ah sim, sim, ajudaram-me bastante. Logo por aqui, para passarem cartas para 0 médico
de familia, que tive com ajuda, porque sozinha eu ndo ia conseguir isto” (Y5).

Sobre o reconhecimento de seus direitos, Yasmin afirmou ter recebido
informagdes por meio da equipa da ELI, nomeadamente o subsidio: “na primeira reunido
inclusive, teve aqui uma Assistente da Seguranca Social, onde me informou sobre os meus
direitos como ao Miguel. Que o Miguel tinha direito a um subsidio, que eu tinha direito,
como mae a empresa me facultar algumas horas para levar o Miguel as terapias [...]” (110
e f11). A entrevistada também sabe que tem como direito quatro anos de baixa médica:
“tenho quatro anos de baixa médica [...] Entao a mée tem direito, desde que ele nasca até
os dez anos de idade, a estar em casa quatro anos seguidos ou intercalados, e a ganharmos
0 mesmo como se estivéssemos a trabalhar. Eu também nao sabia” (411). Por tltimo, tem

o direito ao Abono salarial: “E agora 0 Miguel tem o Abono de sessenta e quatro euros
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por més. N&o tem direito ao abono normal, porque 0s nossos salarios excedem o que o
Governo aqui impde, mas este direito ¢ lhe dado por direito mesmo” (11).

Quanto aos beneficios da IP para a sua familia, Yasmin se referiu ao apoio
recebido pela sua mediadora: “mais eu, a mim, eles me ajudaram bastante a poder
trabalhar com o Miguel em casa. A Teresa € uma pessoa que quase todas as semanas me
liga a perguntar como é que as coisas estdo mesmo em casa. Nés partilhamos videos e
imagens do Miguel e brincadeiras do Miguel para eu poder ajudar a Teresa e a Teresa me

ajudar a mim. A Teresa tem me ajudado muito também” (912).

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

Na relagdo/interagcdo com os profissionais, Yasmin disse que seu relacionamento
com a mediadora de caso é excelente e que a considera como uma segunda mée para seu
filho: “excelente (risos). A Teresa eu vejo-a também como uma segunda mde para o
Miguel, apesar de ela também estar a pouco tempo com o Miguel, mas ela tem um carinho
por ele” (§12). O contacto entre as duas ¢ didrio, pelo que trocam informacgdes sobre o
progresso de Miguel: “quase todas as semanas ela me liga, quase todas as semanas a gente
se manda e-mail com videos do que o Miguel faz em casa, certas evolugdes que a Teresa
ndo consegue ver, porque estd s6 uma vez com ele, uma vez na semana, ou entdo eu
mando” (§12).

Com relacdo as caracteristicas que considera importantes na relacdo com a
profissional que Ihe apoia, Yasmin comentou que esta ndo pode ter complexos, que seja
sociavel e aberta: “eu acho que uma pessoa que trabalha neste grupo, tem que ser uma
pessoa que ndo tenha complexos, que seja sociavel, que seja aberta e € 0 que eu encontro
aqui. Eu aqui encontro uma familia, parece que eu conhego essa gente a sei la quanto
tempo, e ndo, eu conhego essas pessoas a um ano. E essas pessoas tém um coragéo tao
aberto, que a gente quando chega aqui sabe que pode falar até as nossas coisas mais

pessoais” (Y15).
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Participacdo da familia nos processos de IP

Acerca do seu papel no apoio ao seu filho, Yasmin considera-se ativa, sobretudo
na participagao em reunides formais e informais com os profissionais: “sim, sempre que
seja convocada pra uma reunido, que estando dentro dos meus horarios [...] Até a pouco
tempo tive uma reunido aqui com a Teresa para fazermos um novo balan¢o do Miguel
[...] De vez em quando, quando vemos que devemos dar um passo, fazemos uma reuniéo,
[...] e conversamos sobre a evolucdo do Miguel, o que que vamos trabalhar daqui para
frente” (13).

Ao ser questionada se sente ouvida pela sua mediadora, Yasmin afirmou que sim:
“sim, sim...tudo! Uhum, a Teresa e qualquer pessoa aqui, do grupo ELI” ({14).

Em relacdo ao PIIP, Yasmin afirmou que ndo participou de sua construcdo e que
s0 Ihe foi mostrado o Plano depois de construido: “ndo, é dado por eles [...] eu ndo tenho
nada além desses relatdrios que ja foram feitos no ano passado (neste momento mostrou-
me 0s relatorios) ” (]14). Contudo, passou a participar da defini¢do dos proximos
objetivos a serem alcancados, mesmo que ndo sejam incluidos no papel do PIIP:
“geralmente sdo as reunides que acontecem aqui com a Teresa ou com a equipa. Eles ndo
s80 escritos, sdo so falados entre nés” (Y14).

Nas avaliacdes de desenvolvimento, Yasmin optou por ndo participar, para evitar
que seu filho se distraisse e acabasse por ndo demonstrar tudo aquilo que sabe: “ainda ndo
estive presente em nenhuma avaliacdo. Porque eu se tiver presente o Miguel ndo vai
colaborar. [...]. Por isso € que nesta eu disse: “€¢ melhor eu ndo estar presente, porque se
eu estiver presente ele ndo vai fazer o que vos quereis” [...]. Porque ele faz as coisas, mas
se eu estiver |4 ele ndo vai fazer, vai querer o miminho da mae [...]. E se for outras pessoas
gue mandem, ele faz tudo. E € isso que eu quero, que vejam o que ele faz. O que ele ndo

faz, ele ndo faz, mas o que ele faz, quero que veem o que ele faz” (Y14 e §15).

Perspetivas sobre as Fragilidades do servico de IP

Neste item, Yasmin falou que o servigo de IP ndo apresenta fragilidades e que os
profissionais a auxiliam sempre que necessario: “até o momento ndo. Tudo o que eu
preciso, tudo o que eu peco, tentam arranjar até ficam tristes quando ndo conseguem”

(118).
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Entretanto, em outro momento de nossa conversa, a entrevistada comentou que o
servico poderia expandir mais, terem mais técnicos, outras opcoes de terapias e mais horas
de atendimento: “acho que haviam de expandir mais, porque, por exemplo, até terem mais
técnicos, coisa que eu acho que eles tém poucos, porque o Miguel tem apenas uma vez
por semana? Porque ndo podem dar mais. Porque tem cada vez mais criangas a
necessitarem, e acho que havia de haver mais para que eles pudessem ter mais horas. Por
exemplo, o Miguel necessita muito de Terapia da Fala, vai fazer fora (no particular), mas
¢ como a Teresa disse: “se a minha colega oferece ¢ uma mais-valia pra o Miguel”. Tanto
fora quanto junto ao grupo ELI, mas ela ndo pode, ela ta carregada de criancas, e se calhar,
se 0S grupos aumentassem, com mais pessoal [...]. Se dessem mais emprego, dava mais

ajuda aos pais e a crianga, enfim” (420).

Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servico de IP

Em relacdo as recomendaces para o servico de IP, Yasmin ndo tem o que sugerir:
“ndo. Elas tdo a trabalhar bem” (Y18). Inclusive elogiou o grupo ELI: “as ELI’s foi o
melhor que pdde existir, porque nds ndo tinhamos apoio. [...]. Essas profissionais s&o

muito boas, mesmo a nivel das escolas” (19).

Participante Violeta

Quem é?

Assim como as demais participantes, conheci Violeta no &mbito desta pesquisa,
por intermédio de sua mediadora de caso, a qual marcou o dia, a hora e o local para nos
encontrarmos.

A entrevistada, Violeta, tem a idade de trinta e dois anos, possui 0 décimo segundo
ano e trabalha com maquinas por conta prépria, em sua casa. Sua familia é constituida
por quatro pessoas.

Sua filha tem a idade de trés anos e na altura deste estudo tinha sido diagnosticada
com PEA hé quinze dias, apesar de ja ser acompanhada pela ELI hd pouco mais de um

ano: ““ ao certo, a certeza s6 me deram a 15 dias, mas ja to nesse processo ha 1 ano e tal.
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Porque eles me disseram que € ligeiro, um autismo ligeiro, que tinham que... tavam na
duvida se era ou ndo entdo eu tive a andar nas consultas” (92).

Violeta tomou conhecimento sobre os servi¢os da IP por meio da Pediatra do
Hospital de sua cidade: “foi numa consulta de desenvolvimento, que a Dra. Filipa, que ¢
a Pediatra também da equipa, que ela encaminhou e deu a conhecer, porque eu ndo fazia
ideia que havia” (3).

A intervencdo com sua filha ocorre no contexto escolar, com a Educadora
Especial, e Violeta acredita que se sucede uma vez por semana: “eu acho que é uma vez
por semana, pelo menos ¢é a informagdo que me tem a chegar” (43), com durag¢do de uma
hora.

Ao falar-me um pouco sobre sua filha, contou-me que ela possui autonomia para
fazer as coisas, ¢ alegre e gosta muito do irmao: “quando quer comer e fome, vai buscar,
SO que no armario, sobe no balcdo da cozinha e vai buscar. Que é perigoso porque pode
cair, mas ela ¢ muito “enrascada”, muito autonoma. Além disso, acho que ¢ uma crianca
muito alegre (risos), muito alegre, gosta de estar ca fora ao ar livre, gosta dos animais;
gosta muito do irmdo, € tudo pelo irméo, ela gosta de livros, as vezes faz as suas birras

(risos) quando nao fazemos o que ela quer” (42).

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

Em relacdo aos beneficios da IP, Violeta falou que percebe mudangas positivas
em sua filha: “sim, ela mudou muito. Td melhor” (§5). Principalmente no que diz respeito
aos comportamentos, desenvolvimento da linguagem e o desfralde: “comportamento, as
birras, ahn...o facto de nds antes faldvamos, chamavamos pelo nome dela e ela ndo olhava,
[...], e agora ndo, ja falamos para ela e ela ja olha. [...]. Comegou agora ja comecou a tirar,
a dizer algumas palavrinhas, ja deixou a fralda [...] (15).

Violeta sente-se satisfeita com o apoio que Ihe é prestado, sobretudo nas dicas que
lhe sdo repassadas, por meio da sua mediadora: “vai dando algumas dicas para nos fazer
em casa e ¢ assim, eu...ndo se pode falar muito, eu acho que eu td satisfeita pelos
resultados mesmo com a menina, agora assim por menor eu ndo...como n&o estou presente
nao consigo dizer muita coisa (risos), mas noto na menina que ela tem mudado 100%”
(914 e 95). Contudo, observa a necessidade de ter Terapia da Fala: “[...] apesar que ela

precisava da Terapia da Fala” (94).
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Relativamente ao reconhecimento de direitos, a entrevistada afirmou que recebeu
orientagdes de sua mediadora: “a Tatiana da-nos a conhecer, por exemplo, 0s apoios;
agora, pronto, que tdvamos a preencher (um formulario) para depois eu vir a ter uma ajuda
da Seguranca Social, para a Terapia da Fala, pelo menos eu ndo sabia e foi ela que deu a
conhecer” (4). Em outro momento, acrescentou que tem conhecimento de outros apoios:
“h4 um subsidio, de 59 euros, que ¢ para todos os autistas [...] Depois diz que ha outro
apoio [...] que é para saber o grau de incapacidade, através do grau de incapacidade é que
depois a ajuda tem certos beneficios fiscais, mas Tatiana disse-me, que 0s autistas, seja 0
autista que for, tem no minimo 60%, mas eu nado sei se ¢ bem assim” (Y95).

A nivel de beneficios a familia, Violeta considera que a IP proporcionou a si e a
seu marido o beneficio de ter alguém com quem tirar davidas. Porém, além disso, nao

receberam mais nenhum beneficio.

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

Na relacéo/interacdo com os profissionais da ELI, Violeta exprimiu sentir-se a
vontade, é como se a sua mediadora fosse alguém da familia: “sinto-me & vontade (risos).
Ela também marcou-me o telefone dela para qualquer coisa[...]. E o que da, tarmos poucas
vezes com ela, mas ela ¢ a educadora, quase parte da familia” (7).

Ao perguntar-lhe sobre as caracteristicas que o profissional que lhe apoia deve ter,
mencionou o facto da sua mediadora a deixar a vontade: “sei 14 acho que ela nos deixa a
vontade, qualquer coisa da-nos o numero do telemdével dela, qualquer davida, qualquer

coisa ligar e isso para mim também ¢ muito bom” (49 e q10).

Participacdo da familia nos processos de IP

A participacdo de Violeta no apoio a sua filha é ativa, nomeadamente quando
participa das reunides formais e informais sobre seu desenvolvimento: “vez em quando,
quando a Tatiana quer falar alguma coisa ou que... nesta altura, acho eu, que esta semana
vim aqui e a Tatiana disse que a menina melhorou ou o que no Plano tinhamos tratado

que conseguimos...quais os objetivos que conseguimos alcangar” (7).
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Na construcdo do PIIP, Violeta assegurou que planificou junto com o0s
profissionais: “sim...acho que foi em conjunto. O meu papel, por exemplo, o que esta a
nos preocupar, sei 14, ou as coisas que achavamos que ela tinha a probabilidade em
modificar, mudar e alterar...pronto, falei, ndo €? E ela, a Tatiana, concordou ou ndo e
depois fomos trabalhar e pronto...elas aqui, a Tatiana e a Educadora foram trabalhando
aqui e eu em casa, vamos trabalhando conforme...” (§8). Ademais, falou que se sente ativa
em todo o processo e informada sobre tudo o que acontece: “apesar de ndo estar
semanalmente a ver as coisas, estou praticamente a par de tudo” (98).

Ainda sobre o PIIP, a entrevistada percebeu que suas preocupacdes foram
incluidas no Plano: “nas preocupagoes, do que fazer, o que fazer para ela mudar? Sim, de
certo modo sim” (99). Principalmente a prioridade em desfraldar a filha: “O facto também
da muda de deixar a fralda, o desfralde também — que era uma preocupac¢do minha
também que eu achava que ndo ia conseguir (risos) ” (9).

Com relacéo a primeira avaliacdo de desenvolvimento, Violeta afirmou que houve
participacdo dela e de seu marido, ja nas outras avaliacdes ndo teve a participacdo dos
dois: “houve uma avaliagdo com a equipa, essa foi s6 uma, foi a primeira para saber se
fazia falta ou ndo ela ser acompanhada. Essa sim participei, eu € meu marido, mas nédo
houve mais nenhuma. E a Tatiana que vai avaliando e vai dando a conhecer a equipa”
(98). Contudo, nao sentiu que tiveram um envolvimento ativo: “nesta avaliagdo acho que
ndo, porque foram com os testes que eles fizeram, os joguinhos que eles estavam a avaliar
e eles a ela” (18); e também os profissionais ndo lhes perguntaram quais eram suas

preocupacoes.

Perspetivas sobre as Fragilidades do servi¢o de IP

Neste item, Violeta sinalizou duas fragilidades do servico de IP. Primeiro, que
gostaria de ter terapias mais vezes na semana: “mais vezes na semana, ao menos dois
(risos). Porque havia...sendo uma hora, hora e meia torna-se pouquinho, se fosse duas
vezes...nem que fosse uma hora, mas duas vezes era mais um bocadinho, ao menos acho
que também melhora na crianga” (10).

Segundo, € o longo intervalo de tempo das terapias, nomeadamente nas férias:
“por exemplo, agora nessa fase vao parar (risos); porque agora param e acho que até

setembro, acho mesmo que se ndo vinham a escolinha, tinham que ir e continuar a casa
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neste periodo que a escolinha para. Claro que eu sei que eles precisam de férias e essas
coisas todas, tambeém tem direito a isso, mas acho mesmo que ndo deviam parar tanto
tempo. Ao menos s6 para dar um “mezinho” e ndo t4 tanto tempo, pelo menos esses dois,

dois meses e tal, vao ta sem vir [...] Acho que é muito tempo parado (risos) ” (q10).

Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servigo de IP

A participante recomendou ter mais tempo de duracao das terapias e aproveitou
para frisar sua satisfacdo com o apoio proporcionado pela sua mediadora: “a ndo ser o ter
mais tempo...estou contente com o que a Tatiana faz” (410).

Contudo, em outro momento da entrevista, Violeta comentou que gostaria de
receber orientacGes de uma profissional da Psicologia para sanar suas duvidas a respeito
da PEA e para usufruir do acompanhamento terapéutico: “porque eu tenho meu filho, que
agora ta com quase 10 anos, ele as vezes pergunta-me, pergunta sobre o autismo e eu até
nem sei o que responder e ¢ uma pergunta que ele (refere o que o filho lhe disse): “O,
mée, e se a menina for autista, como ¢ que nés vamos fazer? ”. E eu ndo lhe sabia
responder. Eu acho que havia de haver uma Psicéloga, sei 14, vez em quando, ou uma vez
por més, ou de dois em dois meses, ou a duas semanas, ndo €? Mas também nos apoiar

um bocadinho como lidar com a situagdo porque ¢ um bocado complicado” (6).

Participante Margarida

Quem é?

Da mesma forma que as demais participantes, conheci Margarida no ambito
desta pesquisa e por intermédio de uma das profissionais das ELI’s do Norte. Contudo,
guem marcou o dia, a hora e o local para nos encontrarmos foi sua mediadora de caso.

Margarida tem trinta e oito anos, trabalha como auxiliar em um bercario e possui
0 décimo segundo ano. A sua familia é constituida por quatro pessoas: ela, seu marido,
um filho de 10 anos diagnosticado com PEA nivel 1, e o Vitor, de quatro anos,

diagnosticado com PEA nivel 2 - acompanhado pela ELI.
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A entrevistada comentou que seu filho teve um desenvolvimento normal e depois
comegou a apresentar os sinais da PEA: “foi tudo normal...cle, aos seis meses...tudo, tudo
0 que &, tudo teve seu passo direitinho, hd menos de um ano é que comecou a andar. Falou
cedo, [...], mas de um momento para o outro deixou de dizer nada do que dizia, pronto
(12). Margarida acredita que a PEA surgiu em decorréncia das complicacdes na
gravidez: “eu tive problemas no ultimo més de gravidez que ele teve que sair mais cedo
[...]. Pronto, saiu antes da hora. Depois, ele nasceu; no parto correu um bocado mal” (1).

Ao passo que percebeu as mudancas no filho, buscou ajuda profissional, porém,
encontrou dificuldades em conseguir alguém que definisse o diagnostico. Este € um
assunto que a emocionou: “depois fui a Médica que disse-me, pronto, que tava “tudo
bem”, e eu disse: “sim, mas o Vitor ndo falava” (neste momento Margarida comecgou a
chorar). A partir dai comecei a trata-lo, fui para o Hospital da Trofa, tratamo-lo, depois
fomos pro Porto, depois comecamos aqui (referindo-se ao contexto escolar), com a
Jaqueline (mediadora) e tudo ta..t4 melhorando (Margarida comecou a chorar
novamente) ” (93).

Atualmente Vitor possui quatro anos e € acompanhado pela ELI desde que tinha
dois anos: “ele tinha dois anos [...], ele td com quatro, por isso dois anos” (§3). Recebeu
informag&o sobre os servicos da IP por meio da uma das funcionérias do infantario onde
seu filho frequenta: “primeiro foi a Dona Eva que disse-me logo que eu precisava de
qualquer apoio que nao era normal e a partir dai eu fui a Barcelinhos para falar dessa
situagdo e pronto, depois veio a Jaqueline ¢ comegamos aqui” (14).

O acompanhamento pela ELI ocorre no contexto escolar, com a Educadora
Especial: “foi aqui a ajuda que ela me...pronto, que a Educadora, neste caso, ndo ¢? Que
me pediu este pedido para virem para ca” (4). Vitor tem sessdes duas vezes por semana:
“com a Jaqueline vai duas vezes por semana” (§4). A nivel de duracdo das sessoes,

Margarida acredita que o tempo é de uma hora.

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

Acerca dos beneficios dos apoios para seu filho, Margarida percebeu nas
mudangas dos comportamentos sociais, na linguagem e na memoria: “se voc€ o vé ta
espetacular, para uma crianca que ndo olhava, para uma crianga que ndo falava quando

ele via uma pessoa assim, né? [...] Ele ja fala, ele ja escreve nimeros e ele diz os nUmeros
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até 20 e ele ja reconhece o abecedario, ele ja..., pronto, sabe o0 que é uma gata, sabe o que
é um cdo, sabe 0 que é um cavalo. Portanto esta bastante melhorado nisso. Sinceramente
nao tem nada a ver” (5 e 96).

Margarida considera-se muito satisfeita com os apoios: “muito, muito. Ele deu
um passo muito grande mesmo, nao tem nada a ver. Quem o conheceu e que 0 V€, ndo
tem nada a ver” (46). Além disso, comentou que recebe orientagdes da Educadora de
infancia e de sua mediadora para fazer atividades em casa com o filho: “eu propria pedi
a Mariana, que € a Educadora dele, com a ajuda da Jaqueline, disse que me dessem
trabalho para eu fazer em casa. Para eu trabalhar com ele, que ele também em casa, faco
um bocadinho com ele. Pronto, tem-nos resultado” (96).

A IP ajudou a reconhecer os seus direitos, nomeadamente 0s apoios de que pode
aceder: “foi alguns apoios, pronto, que eu ndo conhecia, mas foram todos por ela (sua
mediadora) e por o CRIAR” (7). Mencionou que somente usufrui do apoio da Seguranca
Social, pelo fato de j& ter um Plano de Saude particular.

Sobre os beneficios para a familia, Margarida comentou que, com 0s apoios,
consegue ter uma vida que considera ‘normal’: “a vida de casa ¢ uma vida normal, uma

educacdo normal [...]” (Y7 e 98).

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

Margarida firmou que se sente muito a vontade com os profissionais da ELI e
com sua mediadora, ¢ como se ter um irmao: “[...] S@o pessoas que nos deixam
abertamente a estar como um irmao [...] Sempre 5 estrelas, que nos deixa a vontade de
estar 14 e estar a falar. A Jaqueline é uma pessoa 5 estrelas. [...]. E uma pessoa que no
nos deixa...que o que se quiser dizer estd a vontade para o que a gente precisar” (98).

Dentre as caracteristicas que aprecia em um profissional, mencionou o carinho, a
compreensdo, a paixao pelo que faz e transmitir seguranga aos pais: “uma pessoa muito
carinhosa, uma pessoa...0 pa, ela (sua mediadora) tem compreensao, [...]JEla tem mesmo
paixao pelo que faz com uma crianca, ela ja transmite isso, quando da aquela seguranga,

quando estad com o miudo” (Y10).
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Participacdo da familia nos processos de IP

Acerca de sua participagdo nos processos de IP, Margarida considera-se uma
pessoa ativa, quando participa das reunides formais e informais: “sempre que haja alguma
coisa [...], a Jaqueline vem aqui ou falamo-nos ou em qualquer sala e tamos a vontade a
falar” (99).

Na construgdo do PIIP, Margarida participou e, sempre que necessario, partilha
informacdes sobre o desenvolvimento de seu filho com a mediadora e a Educadora:
“fizemos um PDI, uma vez, duas vezes por ano, e trocamos questdes sobre isso. Como
podemos melhorar, [...] eu, a Jaqueline e a Educadora, como podemos melhorar e as
“melhoragdes” dele que evoluiu até agora. Fizemos o PDI ao inicio e ao fim do ano letivo
pra avaliar o desenvolvimento™ (10).

Na avaliacdo, Margarida afirmou que ela e seu marido ndo participaram, somente
discutiram os resultados com os profissionais e tracaram 0s préximos objetivos em
conjunto: “¢é assim, ndo participamos das avaliagdes, s6 discutimos os resultados e se
concorda ou ndo e o que serd feito daqui para frente” (410).

Quando questionada a nivel de sua valorizacdo pela equipa de IP, Margarida
disse que suas preocupagdes foram incluidas no PIIP. Ademais, percebe que seus
objetivos estdo a ser trabalhados pela mediadora por causa dos resultados que seu filho
tem demonstrado: “vejo muito resultado com o menino [...]. Porque eu sei que ela esta a

trabalhar mesmo [...]” (410).

Perspetivas sobre as Fragilidades do servico de IP
A Unica fragilidade que Margarida percebeu no servico de IP é a falta da Terapia

da Fala: “s0 que ainda ndo temos a Terapia da Fala, mas pronto, ndo tenho mais nada
sobre” (11).
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Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servico de IP

A entrevistada disse que, embora ndo haja Terapia da Fala pela IP, a mediadora a
ajuda a procurar este servico por outras formas, nomeadamente indicando os locais onde

pode buscar a terapia e quais recursos recorrer.

Participante Isis

Quem é?

O primeiro contacto com lIsis foi no dominio deste estudo, por meio de uma das
profissionais das ELI’s do Norte. Entretanto, foi sua mediadora de caso quem marcou o
dia, a hora e o local para nos encontrarmos.

Isis tem quarenta e um anos, trabalha na producdo de uma fabrica de materiais de
construcdo, e tem 0 nono ano como habilitacdo académica. Sua familia é constituida por
quatro pessoas: “agora estou eu, o meu marido, o Joaquim e meu pai. Somos quatro” (Y1).

Referente ao seu filho, Isis comentou que ele possui dificuldades em se comunicar
verbalmente, gosta de utilizar o Tablet e possui algumas estereotipias: “a gente...as vezes
perde-se com ele ou ele as vezes querer transmitir aquilo que quer, ndo é? Como nao fala,
ndo transmite. [...] ele percebe logo ja desde muito pequenino é a Tablet [...] é a
companhia dele. Depois eu ndao acho que ele ndo é muito diferente da...pronto, tem
aquelas estereotipias dele e ahn...eu ndo acho que ele é assim muuuito diferente dos outros
meninos. E depois, claro, acho que tem mais dificuldade em certos joguinhos (1 e 12).

Isis declarou que Joaquim tem quase quatro anos e foi diagnosticado com PEA
com quase dois anos de idade. Comecou a perceber sinais da PEA em seu filho quando
sua cunhada, que é Enfermeira do Hospital de sua cidade, a alertou que havia algo de
diferente no desenvolvimento: “tenho uma cunhada que ¢ Enfermeira, na Urgéncia, e eu
confio muito nela, né? [...]. Entdo ela a uma altura falou-me que queria que eu marcasse
uma consulta com uma Pediatra, porque achava que havia ali qualquer coisa no Joaquim
que ndo estava bem. Ele ndo interagia com as primas, ahn..um bebé passava-o
completamente ao lado, e enquanto que eu tenho uma sobrinha, pronto, também ¢é

diferente, rapazes e raparigas sdo diferentes, ndo é? [...] e o Joaquim sé queria carrinhos,
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[...], eu disse-lhe: “Vamos 1a”, né? [...] E pronto, levamos la o Joaquim e foi a uma
Pediatra, é a Dra. Rita, no Hospital (13).

A entrevistada ndo tem certeza de como tomou conhecimento sobre 0s servicos
da IP, mas acredita que foi por meio do Centro de Satide de Barcelos: “eu penso que foi
através daquela avaliacdo que ele teve em Barcelos, nds fomos ao Centro de Saude da Sé,
acho eu, onde ele foi avaliado e eu penso que foi o que desenrolou tudo a partir dai” (94).

Esté a ser acompanhado pela IP desde os dois anos e meio, inicialmente em casa
e no ultimo ano no contexto escolar: “chegou ainda a ir a algumas vezes a casa dos avos,
antes dele vir para a escolinha, ndo €, que veio em setembro? Porque ele vem aqui ha um
ano” (42).

As sessdes de IP sempre foram com a Educadora Especial, entretanto, também
teve curto acesso a Terapia Ocupacional: “Terapeuta Ocupacional também vinha aqui, s6
que, entretanto, ela ficou doente e ficou de baixa; essa eu acho que nao lidou muito com
ele. Foi mais a Educadora Luisa” (§3). A frequéncia dos atendimentos acontece: “uma

vez por semana, penso que uma hora e pouco” (4).

Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

A nivel de beneficios dos apoios da IP para seu filho, Isis reconhece-os, sobretudo
na motricidade: “na minha opinido tudo ajudou, porque assim: ele quando comecgou a vir
pra o infantario, ele ndo se sentava” (5); também melhorou na linguagem e na atengao:
“dizer mais algumas palavrinhas, ndo é? Isoladas, mas comecgou [...] a tar mais atento,
senta e aqueles joguinhos e assim, porque ele no inicio era s6 Tablet [...]” (96). Outro
beneficio foi na socializagdo: “enquanto que antes de comecar e antes de vir pra escola, a
gente chamava por ele e ele ndo escutava nada, era preciso gritar. E agora a gente chama
por ele e ele pronto, se tiver distraido...mas se estiver naqueles momentos mais...e a gente
chamar por ele, ele da logo sinal e interage muito mais e tudo” (§4). Também a melhora
na memoria, quando generaliza animais e nimeros: “e agora a gente pergunta os sons dos
animais e tudo e ele...contar e ele faz de tudo” (95).

Portanto, Isis considera-se satisfeita com o apoio que lhe é prestado, todavia
gostaria de ter mais tempo nas terapias: “porque assim, eu acho que é pouquinho [...] Ele

comecou com meia hora pra Terapia da Fala e com meia hora pra Psicomotricidade,
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porque como ele era pequenino elas diziam também que ndo convinha a tar a massacra-
lo muito. Agora parece que ja dao mais um bocadinho” (Y5).

No que respeita aos reconhecimentos de seus direitos, Isis disse que foi informada
por uma colega que também tem um filho com diagnostico de PEA: “eu sei que temos
apoios financeiros. Eu sei que temos, agora dizer quem informou...ndo sei. Eu tenho uma
colega que tem um filho autista, que neste momento tem nove ou dez anos. [...] Pronto,
foi quando ela me falou da AMA, dos apoios, ela falou-me disso tudo [...] e fomos
tratando disso e dizer assim: “A ELI deu-me informac¢ao ou nao”, eu nao tenho a certeza.
Eu sei que essa colega ajudou-me muito [...]” (7).

Os beneficios que a IP proporcionou para Isis referem-se as orientaces que
solicita a sua mediadora: “[...] por exemplo nos joguinhos, eu cheguei a comprar um, e
eu fui dar a minha sogra pra Educadora Luisa ver e ela disse que aquilo era muito facil
pra ele. E pronto, entdo tenho que comprar outra coisa, ndo €? Se ndo tivermos ninguém
a orientar, a gente ndo sabe, pensa que se esta a fazer o melhor. [...] Eu acho que isso é
ajuda; ajuda porque a gente fica mais descansada, ndo €? Se ndo aqui a gente se stressa,
jé chega o trabalho” (8).

Além disso, o beneficio da flexibilidade de escolher o local das sessdes de IP, de
acordo com a necessidade da familia, nomeadamente o contexto escolar ou em casa: “o
facto de ela ir a casa dos meus sogros, ndo é? E depois ja vir aqui (infantério) j& é bom,

porque a gente j& ndo tem como andar e a deslocar-se com ele pra ter aquela terapia” (48).

Perspetivas sobre os niveis de Participacdo da familia na IP

Relacdo/Interacdo com os profissionais da ELI

No tocante a relacao/interacdo com os profissionais da ELI, Isis disse gostar muito
da atitude de sua mediadora e sabe que tem alguém em quem confiar: “ a acho uma pessoa
impecavel. A maneira dela mesmo de lidar com o Joaquim e tudo...assim, aquela calma.
Eu gosto mesmo, pronto, a atitude dela [...]” (9).

Sobre 0s aspetos ou caracteristicas que considera importantes na relacdo que
estabelece com a profissional que a apoia, Isis afirmou que a pessoa tem que demonstrar

conhecimento e saber trabalhar com quem tem a PEA.
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Participacdo da familia nos processos de IP

Habitualmente Isis costuma ter um papel ativo no apoio ao seu filho,
nomeadamente costuma participar nas reunides de IP, contudo, quem tem mais
disponibilidade para comparecer aos compromissos que englobam seu filho é o marido:
“sempre que ha reunides ele vem (o marido). Tento vir, porque, pronto, ndo ¢ muito facil.
[...]- Se bem que 0 meu marido pbe-me a par, ndo é? Mas as vezes ndo é a mesma coisa.
[...], mas claro que eu gostava de acompanhar mais, mas faco uma coisa ou outra: ou vou
acompanhar ou trabalhar, porque também nao posso estar sempre a faltar, né? ” (410).

Em referéncia ao seu papel na construcdo do PIIP, Isis disse que ela e seu marido
foram participativos e expressaram suas preocupagdes e prioridades: “pronto, a gente
queria que ele comegasse a falar, ndo ¢? E tirar a fralda, pronto” (§10). Considerou que
os profissionais valorizaram as suas preocupacgdes e incluiram-nas no PIIP: “claro,
porque, pronto, as nossas prioridades era ele comecar a falar e tirar a fralda (risos) s6 que,
claro, depende muito dele, ndo ¢?  (]12)

Ja na primeira avaliacdo do desenvolvimento do seu filho, Isis e 0 marido
participaram por meio da observacdo ou comandando o filho em alguma tarefa:
“estavamos com ele. Acho que foi mais observar, claro que a gente...pronto, pedem la
alguma coisa e ele ndo vai e nos (dizem-lhe): “Joaquim!!!” As vezes temos mais
autoridade (risos) ” (§11). Ao questionar se no dia da avaliacdo os profissionais lhe
perguntaram quais eram suas preocupagoes, Isis disse: “perguntam sempre. Perguntam

quando ¢ nas reunides, perguntam sempre quais sao os objetivos [...]” (f11).

Perspetivas sobre as Fragilidades do servi¢o de IP
Tendo em consideracdo o facto de o tempo das sessdes de IP serem curtas, Isis

afirmou que esta ¢ a principal fragilidade: “os menos positivos € ser pouco tempo (risos)

de resto...ndo” (Y13).
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Perspetivas sobre as Recomendaces para o Servico de IP

Sobre este topico, Isis disse que gostaria de mais tempo nas sessoes de IP: “claro
que se pudesse ta mais tempo com ele a trabalhar no que esta a trabalhar, ndo ¢? ” (14).

Também gostaria de ter algum profissional que Ihe orientasse sobre o processo de
desenvolvimento e o que pode ser trabalhado com criangas com PEA na idade do seu
filho.
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CAPITULO IV — ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

No presente capitulo realizar-se-4 o cruzamento das respostas das participantes,
onde se destacardo os aspetos convergentes e as discrepancias significativas para, adiante,
efetuar a sua discussdo com base na bibliografia e investigagdo pesquisada. Com o
proposito de que se alcance a plena compreensao dos resultados deste estudo, a exposi¢do
do cruzamento das perspetivas das participantes terd por base as categorias e

subcategorias que emergiram no decurso da anélise das entrevistas.

1. Perspetivas sobre os Beneficios da IP para as familias

Nesta categoria todas as participantes afirmaram que obtiveram beneficios com os
apoios da IP, nomeadamente o desenvolvimento dos filhos e ganho de competéncias pelos
pais, o0 reconhecimento de seus direitos e 0 acesso aos apoios formais.

No desenvolvimento dos filhos, foi percebido melhora na socializacéo,
autonomia, memoria, linguagem, motricidade, e o desfralde. Correlacionando-se a
pesquisa de Coogle, Guerette, e Hanline (2013), em que as familias averiguaram o uso de
estratégias especificas e abordagens utilizadas pelos prestadores de servicos da IP, para
facilitar o desenvolvimento das criancas de acordo com os objetivos tracados.

Também foi possivel perceber o empoderamento dos proprios pais quando
criaram estratégias para potenciar as areas de desenvolvimento dos filhos e adequar a
forma de lidar com as alterac6es ao nivel do comportamento. A literatura revela, a partir
das praticas centradas na familia, que a grande variedade de resultados de
desenvolvimento da crianga e 0 empoderamento dos pais sdo indicativos do sucesso da
IP, pois implicam os dominios da parentalidade, bem-estar, comportamento da crianca,
apoio social, autoeficécia e satisfacdo (Bailey, Raspa & Fox, 2011). Contudo, para que a
participacdo destas familias se efetive, é importante que os profissionais da IP conhegam
e se munam de atitudes e estratégias eficazes para a promocao do envolvimento e do nivel
de participacao das familias ao longo da intervencédo, de modo a que estas possam mediar
a aprendizagem e o desenvolvimento da crianga (Pinto & Serrano, 2015).

Relativamente ao reconhecimento de direitos, as participantes tiveram respostas

divergentes. A maioria delas recebeu informagdes por meio das suas mediadoras da IP e
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também de outros servigos ou pessoas de seu circulo de amizade. Este resultado se
relaciona com os estudos internacionais de Bailey, Raspa, e Fox (2012), onde as familias
afirmam que a IP ajudou a reconhecer seus direitos, e em simultaneo contradiz a
investigacao de Franco e Apoldnio (2008) em que as familias referem que as necessidades
de informacdo sobre os seus direitos e apoios financeiros ndo foram supridas pelas
equipas de IP.

E de ressaltar as linhas orientadoras das praticas recomendadas da Division for
Early Childhood DEC (2014) que conferem aos programas de apoio as familias especial
importancia em estimular o fluxo de recursos e apoios prestados, para que lhes seja
permitida a consolidagdo do seu sistema de funcionamento, promovendo um crescimento
adequado de todos e de cada um, de maneira completa e individualizada.

Sobre os apoios da IP, foi mencionado por grande parte das participantes o apoio
na orientacdo aos comportamentos e desenvolvimento de competéncias dos filhos em
casa, e a flexibilidade em escolher o local onde ocorrem as sessdes de acordo com as
necessidades da familia (no JI ou em casa). Esta dimensdo do desenvolvimento de
competéncias é reforcada em investigac@es internacionais que sustentam a influéncia da
IP no apoio e orientacdo aos pais relativamente a promocdo de competéncias nos seus
filhos (Oono, Honey & McConachie, 2013; Raspa, Bailey, Olmsted, et al., 2010).
Também, Franco e Apolonio (2008) averiguaram que a rede de informacdo fornecida pela
IP sobre o processo de desenvolvimento, aprendizagem e capacidades das criancas teve
impacto positivo nas familias.

Uma das participantes referiu que quando o seu filho era apoiado em casa ela
estava mais presente e se sentia mais participativa, diferente de agora, pois 0 apoio ocorre
no JI, revelando um descontentamento sobre este aspeto. Semelhante resultado
encontramos no estudo de Coogle, Guerette, e Hanline (2013), em que algumas familias
se sentiram pouco incluidas nas sessdes realizadas pelos profissionais de IP com seus
filhos.

A valorizacdo da participagdo dos pais nos apoios prestados no domicilio é
constatado e referenciado por Dunst, Bruder, e Espe-Sherwindt (2014), que reforcam a
importancia do apoio da IP ser realizado nos contextos naturais das familias, para que
estas possam obter resultados mais positivos. Korfmacher, Green, Staerkel, Peterson,
Cook, Roggman, Faldowski, e Schiffman (2008) sustentam que a participacdo parental
estd diretamente relacionada aos fatores pessoais e contextuais das familias e dos

profissionais envolvidos com a crianga. Desta forma, embora o JI também seja um
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contexto natural para a crianga, os profissionais necessitam de pensar, juntamente com as
familias estratégias que possam inclui-las nos apoios realizados neste ambiente. Como
reitera Serrano (2007) em sua investigacdo, ndo € sé o que providenciamos nos apoios,
mas como o providenciamos que pode fazer a diferenca para capacitar as familias e
corresponsabiliza-las nos processos de IP.

A respeito da satisfagdo com os apoios, grande parte das entrevistadas referem
que as mediadoras fazem um 6timo trabalho e que foi o melhor apoio que poderia ter
surgido em suas vidas. Este resultado correlaciona-se com os resultados da pesquisa
realizada em Portugal por Leite e Pereira (2013), na qual constataram que as familias
apoiadas por mais tempo pelos programas de IP acreditavam que tinham recebido maior
apoio pelos profissionais. Este dado € ainda consonante com o resultado obtido por
Sarimski, Hintermair, e Lang (2013), que referem que o nivel de satisfacdo dos pais acerca
do apoio esta associado com seus niveis de competéncia, ou seja, pais mais satisfeitos sdo
igualmente pais que se consideram mais competentes. Interessa ainda reportar que alguns
estudos referem a existéncia e uma relacao entre o nivel de satisfagdo das familias e o seu
bem-estar, bem como com a diminuicdo dos niveis de stress e de depressao (G. King, S.
King, Rosenbaum & Goffin, 1999).

2. Perspetivas sobre os niveis de Participacédo da familia na IP

2.1. Relacdo/Interacdo com os Profissionais da ELI

Relativamente a relacdo/interacdo com os profissionais, a maioria das
entrevistadas referiu que se sente a vontade com a mediadora, igualando-a por vezes, as
pessoas das suas familias, como por exemplo irméos e mées. Estes dados assemelham-se
com os resultados obtidos na pesquisa de Almeida (2010), que refere que o elemento
relacional entre profissionais e familias alicerca-se na confianga construida, na atitude de
respeito e na convicgdo nas suas competéncias. Também confere com a perspetiva de P.
J. McWilliam (2012), que refere que nesta relacdo, entre profissional e familia, o
profissional de IP podera ser visto como mais um membro familiar, uma vez que este é
um relacionamento sustentado na colaboragéo e amizade, em que se respeitam os valores,

as crengcas e as ideologias familiares.
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Grande parte das entrevistadas referiu que o acolhimento dos profissionais
proporciona-lhes confianca para desabafar sobre os seus problemas familiares, pessoais e
do filho. Este estreitamento dos lagos gera um contacto diario em que a profissional e a
mée trocam informacdes sobre as atividades realizadas com a crianca nos contextos
escolares e em casa, abrindo espaco para orienta¢fes dos profissionais com os pais e vice-
versa.

Estes dados correlacionam-se com os da investigacdo de Boavida, Aguiar, e R. A.
McWilliam (2014), onde expGem que durante o apoio da IP as familias revelam algumas
informacdes a respeito da sua vida familiar aos responsaveis de caso, ndo falando apenas
dos assuntos relacionados aos seus filhos, mas, também, de assuntos pessoais.
Constatando que por meio destas informacdes os profissionais tém a oportunidade de se
tornarem conscientes dos efeitos do ambiente sobre a crianca e do funcionamento da
familia, sugerindo uma relacdo de confianga matua. Em contrapartida, Cho e Gannotti
(2005) constataram que a interagdo com os profissionais foi vista pelas familias como
uma fonte de frustracéo, insatisfacédo e stress perante o comportamento dos profissionais,
tais experiéncias negativas as deixaram angustiadas e as levaram a ter sentimentos de falta
de esperanca acerca da qualidade do apoio a crianca.

De acordo com P. J. McWilliam (2003), os primeiros contactos definem a forma
como as relagdes entre pais e profissionais irdo se desenvolver. A capacidade de se
desenvolver uma relacdo com a familia depende do nivel de conforto em relagéo ao estilo
de interacdo utilizada por cada um e varia consoante as caracteristicas pessoais,
experiéncias e expetativas de cada pessoa. Deste modo, as rela¢6es de confianga ocorrem
com base no estilo das interacdes e é importante que o profissional seja flexivel e se
adapte as situacdes, a fim de conciliar as prioridades, preocupacfes e recursos das
familias.

Referente as caracteristicas pessoais dos profissionais, a grande maioria das
participantes considera que estes devem ser capazes de mostrar abertura e atencdo para
as suas preocupacoes, ser carinhosos, atenciosos e simples nas interacdes. Além disso,
referiram que o exercicio do trabalho deste profissional abarca um conjunto de
conhecimentos e competéncias relativamente ao trabalho com a crianca e sua familia.

Este resultado &€ consonante com os resultados obtidos na pesquisa de Epley,
Summers, e Turnbull (2010) que detetaram, em 90% dos artigos em IP, aspetos
considerados com o sucesso na relacdo entre profissional e familia, nomeadamente:

parcerias, colaboracdo, capacidade de resposta, troca de informacdes, praticas e
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orientacdo. Também Dunst e Bruder (2002) identificaram quais as caracteristicas que 0s
profissionais devem ter nas relagcbes, nomeadamente, a respeitabilidade, flexibilidade,
sensibilidade as preocupacfes da familia, honestidade, confianca mdtua, capacidade de
escuta, compreensdo das perspetivas das familias, visdo otimista do futuro, sensacéo de
esperanca, e o enfatizar dos pontos fortes e progressos.

Numa perspetiva centrada na familia é importante a colaboragdo entre pais e
profissionais nas dinamicas e funcionamento dos processos em IP. Esta parceria permite
que sejam exploradas diversas opcdes e recursos disponiveis para encontrar solugdes para
problemas e contratempos. Importa que o profissional forneca informac6es aos pais e
melhore as suas capacidades de resolugédo de problemas, reconhecendo seus contributos
para o0 processo e aumentando os seus niveis de confianca e a sua capacidade de

assumirem um papel mais ativo (P. J. McWilliam, 2003).

2.2. Participacdo da Familia nos Processos de IP

Acerca da participacdo da familia em cada uma das etapas da IP, todas as maes
entrevistadas afirmaram que se consideram participantes ativos, principalmente nas
reunides que acontecem tanto de maneira formal — assinam relatérios e fazem alteracbes
necessarias no PIIP-, quanto informal - recebem informacdes, monitorizam resultados e
discutem estratégias a utilizar. Este resultado é contraditério com outros estudos, nos
quais é referido que alguns profissionais encontram dificuldade em incluir as familias de
maneira integral em todo o processo de IP (R. A. McWilliam, 2000; Pimentel, 2005). Por
outro lado, Crays, Roy, e Free (2006), detetaram que a confianca dos profissionais nas
praticas recomendadas em IP levou ao aumento da sua implementacdo e foi percebido
pelas familias apoiadas, ou seja, as familias sentem-se ativas nos processos de IP quando
os profissionais tem conviccao na eficicia desta participacdo na sua pratica.

Na literatura, Bailey, Raspa, e Fox (2011) defendem que a IP deve ter como base
estrutural a abordagem centrada na familia, pois a familia exerce grande influéncia no
comportamento da crianca. Dados coletados por Pinto e Serrano (2015) corroboram esta
perspetiva, pois deram a reconhecer a participagdo dos pais ou prestadores de cuidados
na intervencdo como elementos primordiais dos servigos de IP, por forma a promover a
aprendizagem e o desenvolvimento da criangca com NEE. Importa ainda mencionar que

alguns estudos revelam que quando os pais participam na determinacdo das metas a serem
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alcancadas pelos seus filhos, envolvem-se mais nas atividades e o tempo de alcance dos
objetivos, pelas criangas, é mais rapido (Kahn, Stemler & Berchin-Weiss, 2009).

A respeito da construcdo do PIIP, grande parte das entrevistadas participou em
todo o processo, inclusive mantém encontros informais com a mediadora de caso para
definir e atualizar os objetivos do PIIP. Este resultado demonstra que houve alguns
progressos na inser¢do da familia durante a construcéo do PIIP, comparativamente com
os resultados obtidos nos estudos de Cruz, Fontes, e Carvalho (2003), Almeida (2010) e
Gongcalves e Simdes (2009-2010) que referem a necessidade de melhorar a participacédo
das familias na elaboracédo e na avaliacdo do PIIP. Em outras investigacOes, detetou-se
que alguns profissionais ainda encontram dificuldades em preparar as familias para
participarem no PIIP, como mencionam Zhang, Fowler, e Bennett (2004) e Carpenter
(2005). Seus dados revelam que apesar dos conhecimentos em praticas centradas na
familia, os profissionais salientam a necessidade em se ter mais formacdo sobre o
processo de elaboracdo do Plano.

No entanto os dados obtidos nestas investigacdes assemelham-se com os dados
obtidos por Pereira e Serrano (2010), quando referem que os profissionais de IP de
Portugal (Continente e llhas) consideram que utilizam as préaticas centradas na familia ao
prestar apoio as familias, sobretudo nas etapas de planificacdo e intervengdo. Neste
sentido, se as familias do presente estudo se consideram participantes do PIIP,
entendemos que a qualidade do servico de IP esta a ser positiva, ja que esta se associa a
compreensdo e pratica da abordagem centrada na familia pelos profissionais. Além disso,
a planificacdo e intervencdo estdo sendo processos continuos com atualizacdes
permanentes de informacdes e objetivos em resposta as demandas das familias.

Acerca da avaliacdo de desenvolvimento do filho, metade das maes refere que
participaram neste processo por meio da observacdo e na ajuda aos profissionais em
alguma tarefa, outra metade das maes refere que nao participou, tomando apenas
conhecimento dos resultados da avaliacdo aquando da reunido com a mediadora, numa
reunido formal. Neste e em outros estudos evidenciou-se, na perspetiva de profissionais
e familias apoiadas pela IP, que ha um frequente defasamento ou hiato entre as praticas
ideais e as reais, as quais dizem respeito a participacdo dos pais nas avaliagdes, ou seja,
os profissionais tendem a avaliar as criancas sem as familias estarem presentes. Possiveis
explicacbes podem estar relacionadas com a falta de comunicacao entre os profissionais

e as familias ou a falta de oportunidade de controlo, por parte dos pais, sobre as decisdes
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tomadas durante a avaliacdo do filho (Crays, Roy & Free, 2006; R. A. McWilliam,
Snyder, Harbin, Porter & Munn, 2000).

Diversos autores consideram que é dever dos profissionais potenciar e promover
a participacdo das familias nos processos de avaliagdo, no sentido de compreender e
valorizar os seus pontos fortes, as suas preocupacdes e expetativas, frustracdes, rotinas e
relacbes (Bagnato, 2007; DEC, 2014; Graca, Teixeira, Lopes, Serrano & Campos, 2010;
R. A. McWilliam, 2000; Reis, Pereira & Almeida, 2016). Assim, esta participacao tornara
a compreensdo e o conhecimento dos profissionais mais abrangente e uma maior
adequacdo e eficacia do apoio da IP. E a partir dos resultados da avaliacdo que a crianca
sera encaminhada para os apoios que serdo capazes de exercer mudangas em seu
desenvolvimento (Bagnato, 2007; Tomasello, Manning & Dulmus, 2010).

Graca, Teixeira, Lopes, Serrano, e Campos (2010), percebem que em Portugal
ainda ha escassez de instrumentos de avaliacdo que permitam as familias participarem de
forma mais ativa, fazendo-se necessario o desenvolvimento de instrumentos que
possibilitem expressar seus anseios preocupacdes e prioridades em relacdo ao filho.

No que se refere as preocupacdes das familias, todas as participantes
asseguraram que se sentem valorizadas pelos profissionais, pois suas preocupacdes sdo
sempre incluidas nos objetivos de trabalho com a crianca e percebem isto por meio das
mudangas significativas que os filhos demonstram. Este dado é consonante com o0s
resultados obtidos por Almeida (2010), que constatou que quando os profissionais
utilizam o modelo das praticas centradas na familia durante os processos de IP, as mées
sentiram que suas preocupacdes e prioridades foram valorizadas e apoiadas.

Compete-nos ainda mencionar o estudo de Dempsey e Carruthers (1997), onde os
pais revelaram que gostariam de ter uma variedade de escolhas para decidirem como
resolver aquilo que os aflige. Nesta perspetiva, P. J. McWilliam (2003) ressalta que é
crucial, ao fim de cada encontro, o profissional clarificar os objetivos da familia,
mantendo uma lista em aberto para que sejam sempre acrescentados novos topicos e para
que nada seja esquecido. Desta forma, ambos poderéo selecionar a preocupacao que

guerem apoiar em primeiro lugar e quais 0S recursos necessarios.
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3. Perspetivas sobre as Fragilidades do servico de IP

No que respeita as fragilidades do servico de IP, a maioria das participantes
expressou que o servico poderia expandir, terem mais profissionais, outras opcdes de
terapias (principalmente a Terapia da Fala) e mais dias e horas de atendimento por
semana. Resultado semelhante foi encontrado por Bellini, Hume, e Pratt (2006). Da
mesma forma, Golubovi¢, Markovi¢, e Perovi¢ (2015) constataram que a duragéo e
frequéncia da IP estava abaixo do tempo indicado pelo facto de se ter um pequeno nimero
de profissionais disponiveis, acarretando em uma insuficiéncia para se obter resultados
significativos. Concluiu-se que a duracéo e frequéncia da intervencao estdo diretamente
relacionados aos efeitos cognitivos das criancas e no desenvolvimento social, emocional
e estado de saude. Contudo, alguns autores referem que os nimeros de horas dispensadas
nas intervengdes nao estdo necessariamente relacionados aos melhores resultados, uma
vez que 0s contextos naturais também oferecem oportunidades de aprendizagem e
generalizaces eficazes, constituindo-se como promotores de desenvolvimento da crianga
e envolvimento ativo da familia (Dunst, Raab, Trivette & Swanson, 2010; R. A.
McWilliam, 2003).

Embora determinadas mées entrevistadas tenham informado que possuem acesso
a outras terapias em consultérios particulares (com apoio da SS), outras familias referem
as dificuldades econdémicas que sentem relativamente ao pagamento das terapias, a nivel
particular. Estas dificuldades sobrecarregam as familias, sobretudo aquelas que estdo em
situacdo de baixa renda, o que acaba por impedir 0 acesso a outros servicgos. Resultados
de outras investigacBes indicam que o custo total das familias com a crian¢as com NEE
é trés vezes maior do que uma crianca com desenvolvimento tipico (Serrano & Pereira,
2011; Simdes, 2010), contribuindo para a instabilidade emocional de cada membro da
familia e, consequentemente, para alteraces na sua dindmica (Sa & Rabinovich, 2006).

Tambeém foi mencionado como fragilidade por uma das mées o longo periodo de
férias dos profissionais. Esta mde refere que embora compreenda que as férias dos
profissionais, além de ser um direito, € um descanso necessario, considera, no entanto,
que este periodo poderia ser diminuido para um més.

Os autores Dunst, Bruder, e Espe-Sherwindt (2014) e Serrano (2007) afirmam que
a familia € o elemento de maior importéncia para o desenvolvimento da crianca e, quando
esta assume um papel ativo, proporciona beneficios a todos os membros que a compdem,

abrangendo, assim, sua dinamica de funcionamento. Esta perspetiva pode ajudar-nos a
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repensar o modo de organizar, juntamente com as familias, os periodos de férias, criando
assim oportunidades de aprendizagem e de desenvolvimento nos contextos de vida das

familias.

4. Perspetivas sobre as Recomendac0es para o Servico de IP

Todas as entrevistadas afirmaram a sua satisfacdo relativamente ao apoio da IP.
Em sequéncia, fizeram recomendacdes que tiveram por base as fragilidades mencionadas
anteriormente, especificamente, a necessidade de mais terapias por semana; ter mais
opcdes de terapias (principalmente a Terapia da Fala); maior tempo de duracdo das
sessOes; e mais informacao sobre os aspetos que englobam a PEA. Este dado sugere que
as familias participantes compartilham necessidades em comum com outras familias em
IP. Por exemplo os achados de Epley, Summers, e Turnbull (2011), mostraram que a
maioria das necessidades percebidas pelas familias foram relacionadas com o apoio e 0
desenvolvimento da crianca, nomeadamente com o0s servicos de salde, terapia da fala,
fisica e/ou terapia ocupacional. Além destas necessidades, dados de Ridgley e Hallam
(2006) e Jung (2012) apontam ainda preocupacgdes relacionadas com a salde da crianca
e dos membros da familia.

O presente estudo também chamou a atencdo para algumas necessidades
especificas destas mées. Uma delas sugeriu a criacdo de um grupo de apoio entre pais
com filhos com PEA, para que tivessem um espago para a troca de vivéncias e de
informacdes, tendo uma outra mde referido a possibilidade de ter acesso a apoio
psicologico para si propria. Neste sentido, Lee (2015) encontrou resultados semelhantes,
onde pais apoiados pela IP, desejavam que os profissionais os ajudassem a aliviar a sua
luta emocional proveniente de se ter um filho com NEE por meio de grupos de apoio e/ou
um profissional da Psicologia. Em outra pesquisa, Darling e Gallagher (2004),
descobriram que as preocupac¢fes mais comuns para as familias inscritas nos servigos de
IP s&o as necessidades de apoio de pai para pai, informagdes sobre os servigos disponiveis
na comunidade e informacGes sobre como cuidar de sua crianca.

Relativamente aos apoios informais, Stormshak, Connel, e Dishion (2009)
reconheceram que as familias se envolvem mais na IP quando ha disponivel um sistema

de apoio nos seus contextos. Implica citar Serrano (2007) que constatou que 0 apoio
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informal € uma fonte importante de reducédo de stress para as familias, facto que sugere a
necessidade de uma identificacdo efetiva deste tipo de apoios de forma a promover
relacfes de proximidade e de apoio na comunidade de pertenca das familias.

Estas questbes sdo consistentes com a investigacdo realizada por Seligman e
Darling (2007), os quais elucidam que os profissionais da IP devem informar as familias
sobre a existéncia de redes alternativas de apoio formal e informal. P. J. McWilliam
(2003) afirma que esta medida é necessaria para atender outras demandas da familia,
demandas que os servigos ndo tém condicdes de abarcar, e para que seja possivel tornar

as familias ndo mais dependentes dos apoios dos profissionais.
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CONCLUSOES E RECOMENDACOES

A PEA é caracterizada por défices persistentes na comunicacéo social reciproca e
interacdo social; e por padrBes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades (APA, 2013). Varia de acordo com cada individuo, reportando-se a gravidade
da condicéo, e o nivel de desenvolvimento e idade cronolégica (Lopes, 2014).

Estudos confirmam a importancia da detecdo precoce e do diagndstico da PEA
para gque sejam apuradas as oportunidades de se beneficiarem mais amplamente de uma
intervencdo individualizada para que se possa diminuir os desafios complexos associados
a este quadro (Filipe, 2012; Zwaigenbaum, Bryson & Garon, 2013).

A intervencdo em IP, mais especificamente com foco na PEA, deve convergir para
uma pratica centrada na familia, em que sejam atendidas as preocupacdes e prioridades
de cada familia, nos diferentes contextos e momentos de vida, considerando, igualmente,
que cada familia tem suas competéncias, capacidades, recursos, valores e expetativas
(Cardoso & Frangoso, 2015; DEC, 2014; Reis, Pereira & Almeida, 2014).

Neste sentido, encontramos a emergéncia em aprofundar as perspetivas de maes
com filhos com PEA, no que tange aos beneficios e nivel de participacdo nos servicos da
IP, uma vez que a investigacdo neste &mbito é insuficiente, & nivel nacional. Também
procuramos reconhecer as fragilidades e recomendacdes que norteiam as praticas dos
profissionais, sendo este conhecimento uma mais-valia para 0 enriquecimento das
praticas dos profissionais deste servico, bem como a expansdo do conhecimento e
reflexdo para os aspetos que podem ser aperfeicoados a nivel dos apoios da IP no @mbito
da PEA (DEC, 2014, Reis, Pereira & Almeida, 2014; Stansberry-Brunahan & Collet-
Klingenberg, 2010).

Com a obtencdo de dados a respeito da tematica apresentada, consideramos que
as respostas das participantes atingiram 0s objetivos preconizados na presente pesquisa e
possibilitaram reflexdes para a pratica em IP.

Numa primeira analise constatamos que todas as participantes percebem o0s
beneficios da IP, para seus filhos, nas mais diversas areas de desenvolvimento. O
empoderamento das mées também foi mencionado durante a entrevista. Estes resultados
sdo indicativos do sucesso da IP (Bailey, Raspa & Fox, 2011; Pinto & Serrano, 2015) e
sustentam os pressupostos de que a participacdo e corresponsabilizacdo da familia €

importante para que a crianca também se desenvolva nos contextos naturais.
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Grande parte das entrevistadas sentem-se satisfeitas com os apoios, resultado este
que pode estar relacionado com o tempo em que estdo a ser acompanhadas pela IP (Leite
& Pereira, 2013). A satisfacdo também pode estar relacionada com o nivel de
competéncias, bem-estar e diminuicdo dos niveis de stress das familias, levando-nos a
refletir sobre a importancia do envolvimento da familia nos processos de IP que
preconizam a autoeficdcia (G. King, S. King, Rosenbaum & Goffin, 1999; Sarimski,
Hintermair & Lang, 2013).

Em relacdo aos direitos, houve um maior numero de participantes que afirmou
receber informacGes por meio das suas mediadoras de caso e também por meio de outros
servicos ou pessoas de seu circulo social. Constatamos, assim, que as equipas
proporcionam suporte formal as familias, onde o profissional de IP também tem como
funcdo a defesa dos direitos de cada uma das familias que apoia (P. J. McWilliam, 2003).

O apoio e a orientacdo da mediadora de caso foram mencionados por grande parte
das entrevistadas, nomeadamente no manejo dos comportamentos do filho em casa, e na
flexibilidade da escolha do local das sessdes. Contudo, uma das entrevistadas referiu ndo
estar satisfeita, pois gostaria de estar presente nas sessdes de apoio como quando estas
ocorriam no contexto familiar. A conformidade destes resultados com outros estudos de
investigacdo na area em IP interpela-nos acerca da necessidade de repensar formas de
incluir as familias noutros contextos de apoio. Esta € uma questdo que requer
sensibilidade da parte do profissional para criar estratégias que fortifiguem as familias e
para que estas possam constituir-se como intervenientes ativos no processo de apoio aos
seus filhos. Desta forma, o profissional dara a familia o apoio necessario para que ela
demonstre as suas competéncias e possa fazer parte integrante da equipa (P. J.
McWilliam, 2003).

Acerca da relacdo/interacdo destas familias com os profissionais que as apoiam,
detetamos que o estreitamento dos lagos entre a familia e as mediadoras de caso ocorreu
naturalmente e trouxe beneficios a todos os envolvidos. Desta relagdo resultou uma
amizade intima que permitiu as familias confidenciar os mais variados aspetos que
envolvem as suas vidas. Encontramos resultados que corroboram com a nossa pesquisa,
revelando que as familias sentem confianca para partilhar os seus assuntos pessoais e
familiares com a mediadora de caso (Almeida, 2010; Boavida, Aguiar & R. A.
McWilliam, 2014). Também encontramos estudos que refutam os nossos dados, onde as

familias tiveram experiéncias negativas de relacdo/interacdo com os seus mediadores,
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deixando-as angustiadas e com sentimentos de inseguranca sobre a qualidade do apoio a
crianga (Cho & Gannotti, 2005).

Por conseguinte, constatamos que as participantes destacaram algumas
caracteristicas pessoais que podem facilitar o relacionamento entre a familia, a crianca e
o profissional, assim como o exercicio do trabalho deste profissional. De acordo com a
literatura, € por meio do relacionamento de confianga mutua que o profissional
compreendera a dindmica familiar e conseguird perceber e fortalecer os seus pontos
fortes, as suas preocupac0es e prioridades e identificar os recursos necessarios para dar
cumprimento aos seus direitos e prioridades (P. J. McWilliam, 2003).

Acerca da participagdo da familia em cada etapa do processo de IP, foi unanime
entre as entrevistadas, a afirmacdo de que se consideram elementos ativos na elaboragéo
do PIIP. As mesmas monitorizam os resultados e discutem as estratégias que consideram
eficazes para o desenvolvimento dos seus filhos.

Embora grande parte das participantes tenha afirmado que exercem uma funcéo
ativa na IP, ficou evidente que o foco da intervencdo esta na crianca e ndo na familia,
como um todo. Acreditamos que o facto das familias buscarem apoios formais
especializados para apoio aos seus filhos com PEA pode contribuir para que a intervencgéo
se centre maioritariamente na crianga. Ainda que 0s ganhos da crianga se repercutam em
toda a familia, os principios orientadores para as melhores praticas pressupdem que o
profissional deve estar atento para perceber e definir objetivos que provém das
preocupacOes de todos os membros da familia, proporcionando uma qualidade de vida
integral (DEC, 2014).

No que respeita a avaliacdo, percebemos que a IP apresenta dificuldades em se
adaptar aos parametros recomendados, pois algumas maes participaram desta etapa e
outras ficaram sabendo da sua existéncia somente quando receberam os resultados numa
reunido. Encontramos resultados semelhantes noutros estudos (por exemplo, Crays, Roy
& Free, 2006; R. A. McWilliam, Snyder, Harbin, Porter & Munn, 2000) que concluiram
que a ndo participacdo da familia nesta etapa implica perda de informacdo e de
conhecimento sobre as competéncias da crianga, preocupacdes e prioridades da familia.
Mesmo que a maioria das praticas dos profissionais sejam fundamentadas pela
abordagem centrada na familia, a ndo adequacéo desta filosofia ao momento de avaliacdo
pode constituir-se como uma barreira a colaboracao da familia e ao conhecimento efetivo
do nivel de desenvolvimento e competéncias da crianca (Bagnato, 2007; Tomasello,
Manning & Dulmus, 2010).
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Ainda assim, as principais fragilidades mencionadas pelas participantes foram
referentes a quantidade de apoios existentes, frequéncia e duracdo das sessdes,
correlacionando-se estes dados com outras pesquisas internacionais (Darling &
Gallagher, 2004; Lee, 2015). Embora saibam que as condi¢fes econdmicas atuais do pais
impossibilitam 0 acesso a mais recursos humanos, monetarios e organizacionais, esta
questdo continua a ser, para as familias, uma lacuna que impede a concretizacdo dos
principios centrados na familia em IP (Anthony, 2014). As vicissitudes politicas e
econbmicas tém consequéncias que abrangem preocupacdes em varias instancias no seio
familiar, tanto a nivel psicoldgico quanto econdémico (UNICEF, 2013).

No entanto, devemos considerar que o desenvolvimento da crianca também €
resultado de interagdes nos seus contextos de vida, ao longo do tempo, e requer do
responsavel de caso a criacdo e identificacdo de atividades e situacfes que possam ser
realizadas no dia-a-dia e se constituam como oportunidades promotoras do
desenvolvimento de competéncias (Dunst, Raab, Trivette & Swanson, 2010; R. A.
McWilliam, 2003).

Por fim, no que se refere as recomendacdes para a IP, duas entrevistadas
mencionaram necessidades ao nivel dos servicos de salde primarios, da existéncia de
grupos de apoio entre pais com filhos com PEA, e 0 aceso ao apoio psicoldgico. Este
dado suscita-nos preocupacgOes, especificamente o facto de compreender se 0s
profissionais informam as familias da abrangéncia do apoio da IP. Nomeadamente se
integram as preocupac0es e prioridades da familia como objetivos do PIIP. Desta forma,
Epley, Summers, e Turnbull (2011) convidam-nos a refletir sobre duas questdes: “Quem
determina as preocupacgdes das familias?” ¢ “Como sdo construidas e influenciadas as
percecOes das suas preocupacgdes?”, para que, com esta maxima, possamos pensar se as
praticas do profissional da IP abrangem os interesses e expetativas de todos 0s membros

da familia.

LimitacOes do estudo e recomendagdes

Entendemos que para a realizacéo de qualquer pesquisa, o investigador por vezes
se defronta com algumas dificuldades e limitacdes que influenciam o seu percurso.
Apesar disso, priorizamos o cuidado para que a realizacdo da presente pesquisa conferisse

a validade, fiabilidade e rigor cientificos que compreendem os critérios metodolégicos.
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A primeira limitacdo a ser mencionada relaciona-se com a zona de residéncia das
entrevistadas, no sentido de que as seis participantes sdo da mesma regido geografica, o
que pode constituir-se como uma realidade limitada para se ter uma compreensao da
problematica em estudo. Para contornar esta possivel limitacéo tentou-se fundamentar os
dados deste estudo com outros estudos nacionais e internacionais, nesta area especifica.

A segunda limitacéo refere-se ao meu entendimento do SNIP em Portugal, uma
vez que tenho nacionalidade brasileira e ainda me encontro no processo de aprendizagem
e compreensdo acerca do funcionamento da IP. Embora tenha estudado exaustivamente e
procurado orientacdo com professores e colegas, por vezes deparei-me com dividas que
reciei pudessem afetar as etapas da minha pesquisa. Apesar disso, penso que esta
fragilidade podera ser solucionada a medida que ocorra a minha insercéo nestes contextos,
tanto para fins investigativos quanto profissionais.

A terceira limitacdo prende-se, inevitavelmente, com a subjetividade do
investigador. Durante todo o percurso da pesquisa procurei coletar e analisar o contetdo
dos dados, com o auxilio da orientadora desta investigacdo, trocando outros saberes com
colegas da area de IP e da PEA, e em simultaneo fazendo autorreflexdes que me
permitiram objetivar os principios éticos implicitos neste estudo.

Para estudos futuros considera-se que esta pesquisa podera ser enriquecida com
as perspetivas dos profissionais que apoiam as familias em IP, ajudando-nos a
compreender a possibilidade de existéncia de aproximacdes ou diferenciacfes entre as
perspetivas das familias e dos profissionais.

Assim, acreditamos que os dados alcancados neste estudo nédo se esgotam neste
documento, ao considerarmos o0 aumento da prevaléncia da PEA e a insuficiente
investigacao sobre as praticas centradas na familia em IP, neste &mbito. Entendemos que
ainda ha muito a investigar e compreender, por parte da comunidade cientifica, para que
sejam aprimoradas praticas e estratégias que possam adaptar-se as preocupacfes e
prioridades que estas familias demandam.

Por fim, percebo que o meu percurso como estudante de mestrado e pesquisadora
enriqueceu 0 meu conhecimento sobre 0s processos de IP e a importancia de trabalharmos
junto e com as familias em todas as etapas do processo de intervencgéo. Por certo considero
que ainda tenho muito o que aprender, porem desde ja sou grata a todos os colaboradores
envolvidos que se disponibilizaram em ajudar a concretizar a presente pesquisa,
nomeadamente a minha orientadora do estudo, as profissionais das ELI’s, as maes

entrevistadas, as colegas da area de IP e PEA Norte.
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ANEXO A
Autorizacges para Elaboracao do Estudo
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Autorizagao para elaboragdo do estudo

Coordenador (a) ELI

Braga, de de 2016.

Exmo. Senhor (a)

Coordenador (a) da Equipa local de Intervencdo Precoce na Infancia

Sou aluna do Mestrado em Educacdo Especial — Especializacdo em Intervencéo
Precoce, no Instituto de Educacdo da Universidade do Minho, e encontro-me a realizar a
Dissertagéo Final sob a orientagdo da Doutora Ana Paula da Silva Pereira.

O meu estudo, intitulado “Beneficios e nivel de participagdo na Intervengio
Precoce: Perspetivas de familias de criangas com Perturbacdo do Espetro do Autismo
(PEA)”, objetiva a analisar e compreender as perspectivas de pais de criancas com
Perturbacdo do Espectro do Autismo, na faixa etaria de 3 a 6 anos, acerca da sua
participacdo no apoio da Intervencdo Precoce, bem como dos beneficios que consideram
advir deste apoio, de acordo com 0s objetivos que caracterizam as praticas centradas na
familia.

O estudo é qualitativo e tem por finalidade recolher e analisar os dados de acordo
com o tema. O instrumento de recolha de dados para a compreensdo da realidade das
familias participantes neste estudo sera a entrevista semiestruturada.

Assim gostaria de solicitar a vossa colaboracdo para a identificacdo das criangcas com PEA
e das suas familias apoiadas pela(s) Eli que coordena.

E de realcar que as informagdes recolhidas serdo confidenciais, nfo existindo
possibilidade de identificar as criangas, as familias, bem como as Eli.

Disponibilizo-me para esclarecimentos e informagGes que considerem

pertinentes, através dos contactos: ane_psico@hotmail.com.br ou 914303478.
Agradeco desde ja a vossa colaboracéo.
Atenciosamente,

Anelise do Pinho Cossio
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Autorizagao para elaboracgdo do estudo

Familias apoiadas pelas ELI’S

Braga, de de 2016.

Estimada familia,

Sou aluna do Mestrado em Educacdo Especial — Especializacdo em Intervencéo
Precoce, no Instituto de Educacéo da Universidade do Minho, e encontro-me a realizar a
Dissertagéo Final sob a orientagdo da Doutora Ana Paula da Silva Pereira.

Vim por este meio solicitar a vossa colaboragdo para participar num estudo que
pretende analisar e compreender as perspectivas de pais de criangas com Perturbacao do
Espectro do Autismo, na faixa etaria de 3 a 6 anos, acerca da sua participacdo no apoio
da Intervencdo Precoce, bem como dos beneficios que consideram advir deste apoio.

Com a vossa colaboracéo pretendo contribuir para a melhoria da qualidade dos
apoios da Intervencdo Precoce.

Todas as informacdes e resultados serdo confidenciais e, por isso, ndo existira a
possibilidade de identificar o vosso filho ou 0s elementos da vossa familia.

Agradeco desde ja a vossa participacdo, relembrando a importancia da vossa colaboracao
para o concretizar deste estudo e para poder terminar 0 meu Mestradom em Intervencéo

Precoce.

Agradeco a vossa atencao e disponibilidade,
Anelise do Pinho Cossio

(ane_psico@hotmail.com.br)
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ANEXO B

Divulgacédo do Estudo de Investigacao
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Divulgacéo do Estudo de Investigacéo

1. Identificacdo do Investigador

Nome: Anelise do Pinho Cossio

Formacéo:

Bacharel em Psicologia (Universidade do Planalto Catarinense — UNIPLAC, Lages — SC,
Brasil).

Mestranda em Educacédo Especial com especializacdo em Intervencédo Precoce
Contacto: 914303478 / ane_psico@hotmail.com.br

2. Tema do Projeto de Investigacao
“Beneficios ¢ Nivel de participacdo na Intervencdo Precoce: Perspetivas de familias de

criangas com Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA)”

3. Horizonte Temporal
E esperado que o horizonte temporal de recolha de dados ocorra entre os meses abril e

maio do ano de 2016.

4. Finalidade do Estudo

Com a elaboracdo deste estudo, pretende-se compreender os beneficios do apoio da IP
para as familias de criancas com PEA, na faixa etéria de 3 a 6 anos, bem como o tipo de
participacdo que estes pais consideram ter no processo de apoio da IP.

Neste sentido, foram definidos os seguintes objetivos de investigacdo: 1 - Analisar e
compreender o nivel de participacdo dos pais nos diferentes momentos do processo de
apoio (planificacdo e intervencdo); 2 - Analisar e compreender os beneficios para a
crianca e a familia que resultam do apoio da IP; 3 - Analisar e compreender as fragilidades
do apoio da Intervengédo Precoce; 4 - Identificar que tipo de recomendagdes os pais da
crianga com Perturbacdo do Espectro do Autismo sugerem para a melhoria da qualidade
do apoio prestado pela IP.

Os objetivos propostos neste estudo perspetivam a compreenséo e analise do nivel de
participacao dos pais com filhos com Perturbacéo do Espetro do Autismo e os beneficios
que resultam do apoio da Intervencdo Precoce, aspetos que se podem constituir como

promotores da qualidade dos apoios as familias pela Intervencédo Precoce.
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5. Instrumento de Recolha de Dados

O instrumento a utilizar para se proceder a recolha de dados serd a entrevista
semiestruturada, que serd desenvolvida tendo em conta 0s objetivos propostos neste
projeto de investigacdo. As entrevistas serdo analisadas tendo em conta 0 método de

analise de conteudo, permitindo a utilizacdo da metodologia qualitativa.

6. Participantes

A selecdo das participantes neste estudo sera feita tendo por base os seguintes critérios de
selecdo: a) os pais devem ter filhos com diagndstico de Perturbacdes do Espectro do
Autismo; b) as familias e seus filhos devem estar, pelo menos, ha seis meses no
acompanhamento realizado pela equipa de Intervencdo Precoce; c) os pais devem ter
filhos com PEA em idades entre 3 e 6 anos; d) residirem na Regido do Minho, Portugal;

e, €) os pais terem disponibilidade para conceder entrevistas.

7. Procedimento de Recolha de Dados

Para se proceder a recolha de dados, ira ser solicitada, em primeiro lugar, autorizacao a
Subcomissdo Nacional da Regido Norte do Sistema de Intervencao Precoce na Infancia,
bem como as ELI (Equipa Local de Intervencdo) do Distrito de Braga. Apds serem
recolhidas estas autorizacOes, ird proceder-se a identificacdo das familias que se
enguadrem nos critérios de selecdo descritos anteriormente, e que estejam disponiveis
para colaborar neste estudo, junto dos coordenadores das referidas ELI.

E importante salientar que durante a realizacdo deste estudo, serdo cumpridos todos os
critérios éticos exigidos neste tipo de estudo de investigacdo, como a privacidade e
confidencialidade, consentimento informado e possibilidade de abandono da investigacédo

em qualquer fase.

132



ANEXO C

Consentimento Informado das Participantes
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Consentimento Informado das Participantes

Eu, abaixo-assinado, declaro que aceito participar no estudo da aluna Anelise do
Pinho Cossio e que autorizo a utilizacdo dos dados recolhidos para os fins académicos
propostos.

Declaro que fui informada que os contetdos serdo recolhidos através de uma
entrevista, que serd gravada, para permitir uma melhor compreensdo dos factos. Esta
informacao sera utilizada exclusivamente no &mbito do presente estudo academico, onde
ndo serdo efetuados quaisquer juizos de valor.

Declaro que fui informada quanto a confidencialidade e anonimato das respostas
fornecidas, através da nao publicacdo de nomes, tendo sido garantido que apenas a pessoa
responsavel pelo estudo terd acesso as respostas.

Declaro que me foi transmitido que a minha participacdo neste estudo é voluntéria,
podendo retirar-me em qualquer fase, sem que exista qualquer tipo de consequéncia.

Declaro que li, tomei conhecimento e aceito participar no estudo a ser
desenvolvido pela aluna Anelise do Pinho Cossio, autorizando-a a utilizar a informacéo

recolhida para fins do seu projeto de investigacao.

Data: [ !

Assinatura;

135



136



ANEXO D

Introducdo da Entrevista e Guido da Entrevista
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INTRODUCAO DA ENTREVISTA

Esta entrevista se insere num estudo desenvolvido no Instituto de Educacéo da
Universidade do Minho, no ambito do Mestrado em Intervencao Precoce, que tem como
principais objetivos: Analisar e compreender o nivel de participacdo dos pais nos
diferentes momentos do processo de apoio (planificacdo e intervencdo); Analisar e
compreender os beneficios para a crianca e a familia que resultam do apoio da IP; Analisar
e compreender as fragilidades do apoio da Intervencdo Precoce; Identificar que tipo de
recomendacdes 0s pais da crianca com Perturbacdo do Espectro do Autismo sugerem para
a melhoria da qualidade do apoio prestado pela IP.

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

informagdes fornecidas serdo recolhidas, analisas e guardadas confidencialmente.

GUIAO DA ENTREVISTA

Categoria: Caracterizacao

- |dade:
- Profissao:

- Habilita¢cdes académicas:

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

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

- Como tomou conhecimento sobre os apoios da IP?

- Qual a frequéncia e a duracdo das sessdes da ELI?

Categoria: Beneficios

- Quais os beneficios que considera ter por estar a ser apoiada pela IP?
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- Considera que obteve beneficios em relagdo ao desenvolvimento do seu filho? Se sim
de que tipo e em que areas?

- Considera-se satisfeita com o0 apoio que Ihe € prestado?

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

- Para além do apoio no desenvolvimento do seu filho que outro tipo de beneficios Ihe

foram proporcionados pela IP?

Categoria: Nivel de Participacao

- Como se sente no contacto com os profissionais da ELI?

- Quais aspectos ou caracteristicas que considera importantes na relagdo que estabelece
com a o profissional que a apoia?

- Habitualmente costuma ter um papel ativo no apoio ao seu filho. Por exemplo costuma
participar nas reunides de IP?

- Qual o seu papel na construcéo do Plano Individual de Intervengéo Precoce (PIIP)? E
na avaliacdo, qual foi o seu papel? Perguntaram-lhe quais as suas preocupacfes?
Considera que os profissionais valorizaram as suas preocupac¢des e incluiram-nas no
PIIP?

Categoria: Fragilidades

- Quais os pontos menos positivos do apoio da IP?

Categoria: Recomendaces

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

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

gostaria que eu lhe tivesse formulado?

Obrigada pela disponibilidade e participacdo na entrevista.
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