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Resumo

A identificacdo das necessidades das familias € primordial para a determinacdo de
recursos formais e informais, que ajudardo a satisfazer essas necessidades, bem como a
cooperacdo e relacionamento de confianga com o0s recursos identificados. As
necessidades familiares podem afetar positivamente ou negativamente todo o processo
de desenvolvimento e educativo das criangas.

O presente estudo pretende verificar a compatibilidade entre as necessidades
inventariadas como mais importantes pelas familias apoiadas pela Intervencéo Precoce
do Concelho da Povoacéo e as descritas pelas equipas que atuam nesta area. Procurou-
se também determinar a compatibilidade entre as necessidades descritas pelas familias e
pelos profissionais de Intervencdo Precoce, e a0 mesmo tempo verificar se as
necessidades referidas pelas familias se centram s6 no funcionamento familiar ou
abrangem a crianga como um ser importante para a dindmica familiar.

Participaram neste estudo dez familias apoiadas pelo Programa de Intervencdo Precoce
e trés técnicos que constituem a equipa do Concelho da Povoacéo, da Ilha de S.Miguel,
do Arquipélago dos Acores.

Trata-se de um estudo descritivo de natureza quantitativa e qualitativa, recorrendo-se a
trés modalidades de recolha de dados. O primeiro instrumento foi uma entrevista as
familias apoiadas pelo servi¢co de Intervencdo Precoce, cujo guido foi desenvolvido
tendo em conta o objetivo do estudo. O segundo instrumento, foi o Inventario das
Necessidades da Familia, Family Needs Survey. O terceiro instrumento foi uma
entrevista aos profissionais da equipa de Intervencdo Precoce, que permitiu verificar
quais as necessidades mais importantes para as familias.

Os resultados obtidos concluem que as necessidades das familias apoiadas pela
Intervencdo Precoce ndo sdo as mesmas descritas pelos profissionais da equipa de
Intervencdo Precoce. Pdde-se também verificar que as necessidades referidas pelas
familias se centram na crianca, todavia também se referem a apoios de que a familia em
geral necessita. Os resultados obtidos apontam de uma forma geral para uma elevada

satisfacdo das familias relativamente a equipa de intervencao precoce.

PALAVRAS- CHAVES:
Intervencdo Precoce; familias, necessidades, equipa.
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Abstract

Identifying the needs of families is central to the determination of formal and informal
resources that will help meet those needs, as well as cooperation and trust relationship
with the identified resources. The family needs can positively or negatively affect the
whole process of development and education of children.

This study aims to verify the compatibility between the needs inventoried as more
important by families supported by the Early Intervention Municipality of Population
and described by the teams working in the field. We also sought to determine
compatibility between the needs described by families and professionals EI, while
verify that the requirements referred by families focus only on family functioning or
cover the child as an important family dynamics being.

Ten families participated in this study supported by the Early Intervention Program and
three technicians who make up the team of the Population Council, the island of Séo
Miguel, in the Azores.

This is a descriptive study of quantitative and qualitative nature, using up to three
methods of data collection. The first instrument was an interview families supported by
the Early Intervention Service, whose script was developed taking into account the
purpose of the study. The second instrument was the Inventory of Needs, Family Needs
Survey, The third instrument was an interview to professionals in the early intervention
team, which has shown that the most important needs for families.

The results suggested that the needs of families supported by EI are not the same as
described by the professionals of the Early Intervention Team. It could also verify that
the requirements referred by families focus on the child, but also refer to support the
family in general need. The results indicate a generally high satisfaction to families

regarding early intervention team.

KEYWORDS:

Early Intervention; families, needs, team.
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Dedicatoria

Dedico este estudo as

pessoas mais importantes da minha vida
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Introducéo

A Intervencdo Precoce € uma area profissional em constante desenvolvimento que
ganha cada vez mais sentido na sociedade portuguesa. Tem-se presenciado um
crescimento significante da atencdo prestada ao atendimento a crianga com deficiéncia
ou em risco, em idades cada vez mais precoces. As préaticas de intervengdo precoce tém
subjacente a ideia de que as experiéncias precoces Sao cruciais em termos de
desenvolvimento e que problemas de origem genética, biologica e ambiental podem ser
ultrapassados ou atenuados através de uma intervencdo atempada e de qualidade. Esta
convicgdo esta hoje empiricamente comprovada, razdo pela qual a intervencgdo precoce €
considerada uma area prioritaria em muitos paises que a veem como um investimento

eficaz e rentavel, também em termos econdémicos (Guralnick, 2007).

A dindmica familiar também tem um papel importante no desenvolvimento da crianga,
exerce influéncia na determinacéo da construcdo da sua identidade, no seu crescimento
mental, moral e social. (Buscaglia, 1994; Cara-Linda, 2007). Os primeiros educadores
no processo de desenvolvimento de uma crianca s@o 0s pais que tém o compromisso de
educar, sendo a educacdo uma parte integrante do ser humano. Sendo o0s pais 0s
principais educadores, é evidente que a sua participacdo e cooperacdo no sistema
educativo do seu filho sejam importantes para que se desenvolva de forma a aumentar o

potencial das suas capacidades.

Estudos realizados referem que a identificacdo das necessidades das familias é
primordial para a determinacdo de recursos formais e informais, que ajudardo a
satisfazer essas necessidades, bem como a cooperacdo e relacionamento de confianca
com os recursos identificados. As necessidades familiares podem afetar positivamente
ou negativamente todo o processo de desenvolvimento e educativo das criangas. (Dunst,
1994; Bruder & Dunst 2002; Carmo, 2004; Simdes, 2010; Varanda, 2011)

Devido a inexisténcia de investigacOes cientificas no Arquipélago Acoriano, surge a
necessidades de realizagcdo do presente estudo, que tem como objetivo investigar as
necessidades das familias apoiadas pela Intervencéo Precoce do concelho da Povoacéo,
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no ano letivo 2012/2013.Neste estudo se pretende identificar as necessidades mais
importantes para as familias e verificar a compatibilidade entre elas e com as descritas

pelos técnicos da equipa de Intervencao Precoce.

Deste  modo, considera-se importante aprofundar os conhecimentos sobre a
problemaética das familias apoiadas pelo programa de Intervencao Precoce, aumentando
a percecdo sobre as necessidades delas, que permitird compreender e desenvolver o

trabalho com as mesmas.

A dissertacdo encontra-se organizada em trés capitulos, no primeiro capitulo é realizada
a revisao da literatura, no que respeita aos aspetos historicos e atuais da Intervencéao
Precoce, uma abordagem as caracteristicas das familias, ao reconhecimento das
necessidades e participacdo das familias para um trabalho nelas centrado e a

importancia dada pela literatura ao trabalho em equipa do servico de IP.

No segundo capitulo apresenta-se o0 estudo empirico, abordando as questdes
metodoldgicas que enquadram o estudo numa investigacdo descritiva, cujo objetivo é a
descricdo das caracteristicas de determinada populacdo. Neste estudo optou-se por uma
metodologia mista (quantitativa e qualitativa), por ser a melhor que se adequa aos

objetivos em questao.

O terceiro capitulo aborda a apresentacao e discussdo dos resultados obtidos de cada um
dos instrumentos utilizados, colacionando os resultados as conclusdes de outros

investigadores
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Capitulo | — Enquadramento Tedrico

1. A Intervencdo Precoce na Infancia: a sua evolucao até a atualidade

O conceito de IP é vasto e vem-se desenvolvendo ao longo de décadas, tornando-se num
processo evolutivo, tanto a nivel tedrico como a nivel pratico, devido a um nimero
crescente de investigadores que realgaram e influenciaram a importancia da Intervengéo

Precoce.

De acordo com Rodrigues (2011, p.7)

(...) a intervencdo precoce é entendida hoje como um conjunto de servi¢os e apoios que visam a
promocao do desenvolvimento de criangas, em idades precoces, com deficiéncia, incapacidades ou com

atraso de desenvolvimento e a melhoria da sua qualidade de vida, bem como a das suas familias.

Nos anos 60, nos EUA, surgiram os primeiros programas de IP sendo direcionados para
0 apoio de criancgas desfavorecidas socialmente. Posteriormente, estendeu-se as criangas
com deficiéncia, com respostas vastas que iam desde o apoio domiciliario ao apoio em
centros especializados. Estes programas apresentam duas vertentes, a terapéutica e a
compensatoria (Skonkoff & Meisels, 1990; Bairrdo, 1994; Almeida, 2000; Alves,
2009).

Na vertente terapéutica, eram valorizadas as dimensGes socioemocionais, onde 0S
adultos e 0 meio envolvente exerciam a sua funcdo como facilitadores, para ajudar a
crianca a ultrapassar as suas dificuldades nos periodos mais sensiveis, até atingirem a
maturidade. Focar-se na crianca era o seu principal objetivo, considerando-a como o
centro dos problemas, e posteriormente focar-se nos adultos no sentido de os apoiar nas
suas tarefas. A vertente compensatoria pretendia proporcionar uma estimulagdo
intensiva, facilitando um melhor desempenho escolar das criancas de meios

socioecondmicos desfavorecidos (Cruz et al., 2003; Fernandes, 2008).

Nos anos 70, a IP destaca-se pela importancia investida nas necessidades das criancas
com incapacidades, centrando-se nos seus direitos legais. Sendo considerada como uma
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prioridade criaram-se programas de formacéo para cursos de especializagéo, localizados

em diversas universidades.

Na década de 80, intensifica-se a importancia dada ao facto de cada crianca ser unica,
predominando uma tendéncia para a individualizacdo dos programas de IP. Foi uma
preocupacdo acentuada com a Lei publica 99-457, que destaca o plano de atendimento
familiar individualizado, na participacdo das familias e na coordenacdo de inter-
servigos. Esta base legal estimulou o desenvolvimento de um sistema abrangente,
coordenado e multidisciplinar. Porém, é nos anos 90 que a familia é reconhecida como
um elemento importante no processo de intervengdo. O seu envolvimento ativo foi
considerado como um fator decisivo para 0 sucesso da intervencdo e da cooperagédo

entre familia e profissionais.

1.1. Perspético do conceito, objetivos e elegibilidade

A Intervencdo Precoce consiste na disponibilizacdo de servicos multidisciplinares a
criancas dos 0 aos 5 anos de forma a promover a salde e o bem-estar, aumentando as
competéncias emergentes, minimizando os atrasos de desenvolvimento, remediando as
incapacidades existentes ou emergentes, prevenindo a deterioracdo funcional e
promovendo a adaptacdo parental e o funcionamento da familia. Estes objetivos sdo
contemplados pela disponibilizacdo de servigos desenvolvimentais, educacionais e
terapéuticos individualizados para as criancas e suas familias (Meisels & Shonkoff
2000; Oliveira, 2010; Costa, 2012).

Os principais objetivos da Intervencdo Precoce comecam por ser criar condi¢des
auxiliadoras do desenvolvimento global da crianga, minorando problemas das
deficiéncias ou do risco de atraso do desenvolvimento, otimizando as condigdes da
interacdo crianga/familia. Reforca as respetivas capacidades e competéncias,
designadamente no reconhecimento e utilizacdo dos seus recursos e dos da comunidade.
Bem como, na capacidade de decidir e controlar a sua dindmica familiar envolvendo a
comunidade no processo de intervencdo, de forma continua e articulada, otimizando os

recursos existentes e as redes formais e informais de entreajuda (Pereira, 2013).
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Bailey & Wolery (1992 cit. in Rodrigues 2011) referem que os principais objetivos

para a Intervencdo Precoce séo 0s seguintes:

*

*

*

Atender a crianca de acordo com as estruturas, valores e fungdes da familia;
Promover o envolvimento, a independéncia e a competéncia da crianca;

Reduzir o atraso de desenvolvimento e promover mudanca no comportamento,
pensamentos, sentimentos e competéncias em diversas areas de funcionamento;
Promover e apoiar o desenvolvimento social da crianca.

Promover o uso generalizado das competéncias adquiridas, os programas devem
assegurar-se que a crianga usa aquilo que aprende;

Proporcionar e preparar a crianca para experiéncias normais, permitindo que
estas experiéncias se aproximem o mais possivel das vivéncias comuns das
outras criangas;

Prevenir a emergéncia de problemas ou alteragdes futuras.

Franco (2007) refere que os grandes objetivos da intervencdo precoce sao:

*

*

Criar as condigdes que mais facilitem o desenvolvimento da crianga e que
permitam eliminar ou diminuir o risco em causa;

Facilitar a integracdo da crianca no meio (familiar, escolar e social);

Fomentar a sua autonomia pessoal;

Reforcar as boas relacbes e competéncias familiares através da promocdo de
uma boa base emocional de suporte;

Introduzir mecanismos de compensacao e de eliminacdo de barreiras.

Todos estes processos, devem considerar sempre a crianga como ativa no processo,

envolver a comunidade e fomentar redes de suporte a crianga e respetiva familia.

No decorrer dos tempos, a nocdo de risco tem sido denominada de diferentes formas,

sendo referida inicialmente e quase unicamente na area da Pediatria em relacao a fatores

de risco bioldgico. Posteriormente, a nocéo de risco foi-se alargando e integrando no

seu conceito outros fatores de ordem psicoldgica, sociocultural, psiquiatrica, etc.(
Brown e Brown, 1993, Costa, 2012).
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Os critérios de elegibilidade para qualquer programa de intervengdo dever-se-iam
orientar por variados fatores, de forma a refletir a visdo complexa, multidimensional e
interdependente do desenvolvimento da crianca (Carvalho, 2011). Uma crianca
encontra-se em risco, quando esta exposta a situacdes de carater bioloégico ou ambiental,
podendo interferir com o seu desenvolvimento. Contudo, existem trés condi¢Oes de
elegibilidade que definem diferentes riscos (Tjossem, 1990; Anaut, 2005; Costa, 2012),

sendo eles:

Risco Estabelecido: refere-se a criangas que apresentam alteracBes biologicas,
metabdlicas, estruturais ou cromossomicas causadoras de atrasos de desenvolvimento

psicomotor, cognitivo ou social;

Risco Bioldgico: diz respeito a criancas com possiveis alteracfes no desenvolvimento

como consequéncia de condicGes pré, peri ou pos natais;

Risco Ambiental: refere-se a fatores provenientes do exterior, particularmente em areas
como: ligacdo com a méae, organizacdo familiar, cuidados de salde, nutricdo e
oportunidades de estimulacdo em termos fisicos, sociais e de adaptacdo a que a crianca

esta sujeita e que podem interferir negativamente no seu desenvolvimento global.

Portanto, é essencial o reconhecimento dos sinais de risco permitindo tratar dos
problemas que poderdo surgir. Os profissionais deparam-se com situacdes de
heterogeneidade nas criangas, com o0s seus problemas e das suas familias, sendo deste

modo crucial a existéncia de critérios de elegibilidade.

Segundo Carvalho (2011, p.62) o modelo de elegibilidade,

(...) implica o desenvolvimento de estratégias da intervencdo que proporcionem respostas as
necessidades, tanto da crianca, como da familia. Para ser eficaz, a avaliagdo devera ter lugar num
contexto abrangente que tenha em conta as interac¢des que ocorrem entre 0s componentes do sistema:
crianga, familia e comunidade. As estratégias devem implicar a colaboragédo entre todos os interessados

N0 Processo.
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1.2. Intervencao precoce em Portugal Continental

Em Portugal, o conceito de IP ainda estd em desenvolvimento, mas tem cada vez mais
significado na sociedade atual. Do ponto de vista historico, a IP seguiu um caminho que
desde muito cedo lhe conferiu uma identidade e fundamentacéo relativa que lhe permite
ter nos dias de hoje um estatuto préprio que a diferencia da educacdo especial . Ao
longo do tempo ocorreram muitas mudangas na Intervencdo Precoce, desde o
procedimento ter passado apenas da crianca para a crianca e para a sua familia. Neste
procedimento os pais passaram a ter um papel mais ativo na orientacdo realizada a
crianga, tornando o envolvimento familiar num critério de eficiéncia nos programas de
Intervencdo Precoce. (Correia, 2000; Fernandes, 2008; Mendes, 2010)

E neste sentido que Covas (2012 p.50) refere que o que se pretende na realidade é que,

(...) 0s pais se tornem elementos competentes, capazes de poder intervir de forma positiva na educagéo e
desenvolvimento do seu filho em risco, recebendo para isso apoio (i.e., recursos) das redes sociais,

formais e informais, existentes na comunidade.

Foram criados os servicos de orientacdo domiciliaria que apoiavam, a nivel nacional,
criancas entre 0s 0 e os 6 anos com deficiéncia visual e respetivas familias. Apos a
extincdo dos servicos de orientacdo domiciliaria, em 1976, sdo criadas equipas de
orientacdo domiciliarias que mais tarde sdo integradas na Direcdo de Servicos de
Orientacdo e Intervencdo Psicoldgica. Nos finais dos anos 80, € destacada a Direcdo de
Servigos de Orientagdo e Intervengdo Psicolégica (D.S.O.I1.P.), do Ministério dos
Assuntos Sociais, que integrou os recursos humanos do que restava dos servigos e as
enquadrou em equipas interdisciplinares. A D.S.O.I.P. aprofundou, implementou e
disseminou o Modelo de IP denominado Portage. Em 1989, o Hospital Pediatrico de
Coimbra, com ligacdo a D.SO.I.P. e a Associacdo Portage, iniciou o Projeto Integrado
de IP. Este projeto concentrava-se numa intervengéo centrada na familia, desenvolvendo
modelos transdisciplinares de trabalho em equipa, proporcionando um processo
sucessivo de apoio e supervisdo aos profissionais e permitindo uma boa coordenagéo
entre os servigcos (Tegethof, 2007; Alves, 2009;Boavida, Carvalho & Espe-Sherwindt,
2009; Mendes, 2010).
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Muitos outros sistemas apds os P.1.I1.P. foram aparecendo e foram desenvolvidos no
pais. Este processo chegou ao seu auge com a publica¢do do despacho-conjunto 891/99,

de 19 de outubro, onde se procura regulamentar a pratica de IP em Portugal.

O Despacho Conjunto 891/99, agora revogado, define as orientagcdes reguladoras da
Intervencdo Precoce para criangcas com N.E.E., em risco, ou com atraso de
desenvolvimento, e para as suas familias, obrigando a criacdo de parcerias entre o
Ministério da Educacdo, o da Salude e o do Trabalho e Seguranca Social. Este despacho
demonstrou que um principio essencial como a universalidade do acesso aos servicos de
intervencdo precoce, ndo estava a ser exercido, e foi, ndo s6 mas também, por esse

motivo que surgiu o Decreto-Lei 281/2009 p.7298, defendendo que

A necessidade do cumprimento de principios como o da universalidade do acesso aos servi¢os de
intervencdo precoce, implica assegurar um sistema de interacdo entre as familias e as instituigdes e, na
primeira linha, as da salde, para que todos os casos sejam devidamente identificados e sinalizados tao

rapidamente quanto possivel.

O SNIPI, resultado deste Decreto-Lei, tem como objetivos:

*  Assegurar as criancas a protecdo dos seus direitos e o desenvolvimento das suas
capacidades, através de acOes de IP em todo o territdrio nacional;

* Detetar e sinalizar todas as criancas com risco de alteracbes nas funcdes e
estruturas do corpo ou risco grave de atraso de desenvolvimento;

* Intervir, apds a sinalizacdo, em funcdo das necessidades do contexto familiar de
cada crianca elegivel, de modo a prevenir ou a reduzir os riscos de atraso no
desenvolvimento;

*  Apoiar as familias no acesso aos servicos e recursos dos sistemas de Seguranca
Social, Saude e Educacao;

* Envolver a comunidade através da criacdo de mecanismos articulados de suporte
social.

Segundo SNRIPD, (2005) e Correia (2011, p. 53)

a IP organiza-se numa base comunitaria, descentralizada, coordenada e flexivel, de modo a

privilegiar uma atuagdo dos servigos e instituicbes envolvidos. A IP tem caracter transversal e
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multifacetado, enquanto medida de apoio integrado dirigida a criancas nos primeiros anos de vida com
deficiéncia ou em risco e as familias que assenta num sistema organizativo de partilha de
responsabilidades e de coordenacdo intersectorial em colaboracdo com entidades privadas, é, pois,
indispensavel um estreito trabalho de parceria entre as diversas entidades publicas e privadas, incluindo

a comunidade cientifica, aos diferentes niveis - local, regional e nacional.

1.3. Enquadramento legal na Regido Auténoma dos Acores

Em abril de 1974, na Regido Auténoma dos Acores, a Educacdo Especial era
praticamente inexistente na Regido. Exceto o Centro de Educacdo Especial em Ponta
Delgada, que se baseava numa filosofia segregadora que abrangia apenas as situacoes

de deficiéncia profunda.

A falta de estruturas, de técnicos e de docentes especializados, associada a um lento
processo de desenvolvimento da autonomia regional, fez com que sé no final dos anos
80 fossem criadas as salas de Apoio Permanente, que de principio, eram apenas para
criancas com deficiéncias, expandindo-se depois a outras necessidades educativas
especiais.

E na década de 90 que se d4 o grande avanco nesta area na Regido Auténoma dos
Acores, através da aplicacdo da filosofia integradora contida na Lei de Bases do Sistema
Educativo, com a criacdo das Equipas de Educacdo Especial, em todos os concelhos da

Regido, pelo Decreto Regulamentar n.° 2/93/A, de 23 de fevereiro.

Uma das grandes contrariedades era a caréncia de docentes especializados, sendo
necessario recorrer a professores do ensino regular. Com Decreto Regulamentar
Regional n® 1-A/2000/A, de 3 de janeiro (Diploma de Concursos), abriu-se a
oportunidade de serem criados lugares de quadro para a Educacéo Especial, ndo tendo
sido preenchidos na totalidade por docentes da especialidade devido ao facto de serem

escassos, sendo necessario recorrer & afetagdo de professores do ensino regular.
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Assistiu-se a um retrocesso nos principios da Lei Bases do Sistema Educativo,
efetuando-se um gradual abandono da Educagdo Especial. Este retrocesso teve inicio
com a extin¢do da Divisdo do Ensino Especial na organica da Secretaria Regional da
Educacdo. As criancas com N.E.E. eram colocadas em salas de ensino especial que
perpetuavam o isolamento e a desintegracdo delas, contrariando em completo a Lei
Bases do Sistema Educativo as Declaragdes que o Pais subscreveu e a Declaracdo de

Salamanca.

Em 1998 o Governo Regional cria o Decreto Legislativo Regional n°15/2006/A, que
regulamenta a Educacgdo Especial e 0 Apoio Educativo. A nivel Regional, a Intervencdo
Precoce foi pioneira na implementacdo do apoio e intervencdo precoce explicado na

implementacao das préticas de Intervencdo Precoce na Portaria 66/99 de 19 de agosto.

O Decreto Legislativo Regional n°15/2006/A de 7 de Abril integra a Intervencéo
Precoce no Regime Educativo Especial realgando uma melhoria na elegibilidade das
criangas com N.E.E., no papel predominante de cooperacdo das Escolas Béasicas em
termos de inclusdo da Intervencdo Precoce na dindmica dos Nucleos de Educacgdo

Especial.

De acordo com (Decreto Legislativo Regional n°15/2006/A, p. 2691) a intervencao

precoce manifesta-se como

(...) num conjunto de ac¢es integradas de recolha e tratamento de informacao e de prestacéo directa de
apoio clinico, educativo e de reabilitacdo, centradas na crianca e na sua familia, com o objectivo de
detectar, prevenir e enquadrar eventuais incapacidades ou o risco de um atraso grave no

desenvolvimento.

A intervencdo precoce destina-se as criangas, desde a detecdo das limitacBes ou
incapacidades, ou dos fatores de risco, até a idade de ingresso na educacéo pre-escolar,

devendo contribuir de forma eficaz para potenciar o desenvolvimento da crianca.
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Com a publicagdo da Portaria n.° 71/2008 de 18 de agosto de 2008, foi revogada a
Portaria 66/99, de 19 de Agosto. Em outubro de 2009 foi publicado o Decreto-Leli
n.°281/2009, (p. 7298)

(...) que considera “Intervengdo precoce na infancia (IPI) o conjunto de medidas de apoio integrado
centrado na crianga e na familia, incluindo ac6es de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente

no ambito da educacéo, da saude e da acdo social..

Este Decreto institui ainda que a intervencdo precoce devera determinar a totalidade do
acesso, a responsabilizacdo dos técnicos e das entidades puablicas e a respetiva
capacidade de resposta. Institui trés niveis de procedimentos de acompanhamento,
avaliacdo do desenvolvimento da crianca e da adaptacdo do PIIP para cada caso.

Atualmente as equipas de Intervencdo Precoce regem-se pela Portaria n.° 89/2012, que
foi publicada a 17 de agosto de 2012, que veio estabelecer o regime juridico da
educacéo especial e do apoio educativo. Esta portaria considera a Intervencdo Precoce
como um conjunto de agdes integradas de recolha e tratamento de informacéo e de
prestacdo direta de apoio clinico, educativo e de reabilitacdo, centradas na crianca e na

sua familia; Os fatores de risco sdo 0s seguintes:

* Riscos de alteracdes nas fungbes e estruturas do corpo, podem ocorrer riscos
de alteracbes ou mesmo a sua concretizagdo limitando um normal
desenvolvimento da crianga assim como a sua participacdo, tendo em conta 0s
referenciais de desenvolvimento proprios, para a respetiva idade e contexto

social;

* Risco grave de atraso de desenvolvimento pela existéncia de condi¢Oes
bioldgicas, psicoafectivas ou ambientais, que implicam uma alta probabilidade
de atraso relevante no desenvolvimento da crianga nos dominios seguintes:

motor, fisico, cognitivo, comunicacao, social, emocional ou adaptativo.
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O Governo Regional determinou que as equipas de intervengdo precoce envolvessem
elementos das secretarias de educacéo, seguranga social e saude, sendo compostas por:
* Um profissional com formacgdo e experiéncia na area da intervencdo precoce,
que preside;
*  Um representante da direcdo regional a &rea da educacéo;
*  Um representante da diregdo regional a area da seguranga social,

*  Um representante da direcao regional competente na area de salde.

Compete a equipa de intervencdo precoce identificar as competéncias e necessidades
das criancas e das familias; definir prioridades de atuacdo de acordo com as
necessidades da crianca e as expetativas das familias; proceder a avaliacdo sistematica
do PIIP e introduzir as respetivas alteracBes, quando necessario e preparar e
acompanhar o processo de mudanca da crianca para a escola. As competéncias da

equipa técnica sdo concretamente:

“a) Elaborar o plano de atividades anual de atuacdo para a respetiva area geografica
de influéncia e remeté-lo para apreciacdo a equipa de coordenacéo regional, até ao dia
15 de dezembro de cada ano;

b) Identificar as situacBes das criancas e familias imediatamente elegiveis para apoio
em intervencdo precoce, em funcdo da detecdo, da referenciacdo e dos critérios
definidos para o efeito;

c) Assegurar a vigilancia as criancas e familias que, embora ndo imediatamente
elegiveis, requerem avaliagéo periodica, devido a natureza dos seus fatores de risco e
probabilidades de evolucéo;

d) Encaminhar criancas e familias ndo elegiveis, mas carenciadas de apoio social, para
0S competentes servigos;

e) Organizar um Processo Individual por cada crianga/familia, o qual deve conter toda
a informagéo prévia a elaboragdo do Plano Individual de Intervencdo Precoce (PIIP) e
suas reformulacdes, em fungdo da avaliagéo, bem como toda a informacéo considerada
pertinente;

f) Elaborar, executar e avaliar o PIIP em funcé@o do diagnostico da situacéo;
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g) Designar, de entre os seus membros, o responsavel de caso e apoid-lo na execugao
do PIIP;

h) Identificar e articular com os recursos locais que possam constituir uma mais-valia
na Intervencao Precoce;

1) Articular, sempre que se justifique, com as comissdes de protecdo de criancas e
jovens, tribunal de familia e menores, tribunal judicial e com os ndcleos da agdo de
salde de criancas e jovens em risco ou outras entidades com atividade na area da
promocao e protecdo infantil, bem como de apoio a familia;

J) Assegurar, para cada crianga, processos de transicdo adequados para outros
programas, servigos ou contextos educativos;

k) Elaborar relatério anual da atividade desenvolvida e remeté-lo, para apreciacao, a
equipa de coordenacao regional, até ao dia 15 de fevereiro de cada ano;

[) Organizar reunides com as familias;

m) Organizar informagao para os pais;

n) Organizar acgdes de sensibilizacdo junto das escolas, jardim-de-infancia e
comunidade em geral sobre a intervencéo precoce;

0) Fazer o levantamento das necessidades de formacdo dos elementos da equipa e

enviar proposta a equipa de coordenagdo regional.” (Portaria n.° 89/2012, p.4 e 5)

De acordo com a Portaria n.° 89/2012, a Intervencdo Precoce tem como objetivos:

* Criar condicfes facilitadoras do desenvolvimento global da crianga,
minimizando problemas das deficiéncias ou do risco de atraso do
desenvolvimento e prevenindo eventuais sequelas;

*  Otimizar as condic¢des da interacdo crianga/familia, mediante a informacao sobre
a problemética em causa, o reforgo das respetivas capacidades e competéncias,
designadamente na identificacdo e utilizacdo dos seus recursos e dos da
comunidade, e ainda da capacidade de decidir e controlar a sua dinamica
familiar;

* Envolver a comunidade no processo de intervencdo, de forma continua e
articulada, otimizando os recursos existentes dos sistemas da seguranca social,

da saude e da educacao, assim como as redes formais e informais de interajuda.
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Assim, o sistema de intervengdo precoce deve assentar na universalidade do acesso, na
responsabilizacdo dos técnicos e dos organismos publicos e na correspondente
capacidade de resposta. Deste modo, € crucial integrar, tdo precocemente quanto
possivel, nas determinantes essenciais relativas a familia, os servicos de salde, as

creches, os jardim-de-infancia e a escola.

2. Modelos teoricos submetidos as praticas de Intervencao Precoce

Em termos da filosofia subjacente aos programas de intervencéo precoce, os modelos de
referéncia tedrica que melhor se enquadram no modelo de prestacdo de servigcos
centrados na familia estdo englobados na perspectiva sistémica e ecoldgica. Sao eles: a
abordagem sistémica, o0 modelo transacional (Sameroff & Chandler, 1975), o modelo
ecoldgico do desenvolvimento humano (Brofenbrenner, 1979) e o modelo bioecolégico
(Bronfenbrenner, 1989; Bronfenbrenner & Cecci, 1994; Bronfenbrenner & Morris,
1998; Rodrigues, 2011).

O caminho percorrido até aos atuais modelos de IP foi longo, obtendo contributos
préticos e tedricos. Destacam-se na abordagem sistémica da familia e na perspetiva
ecologica os modelos transacional e ecoldgico. A intervencdo e avalia¢do centradas na
familia forcaram a reconsiderar os modelos tradicionais, de forma a incluir uma
perspetiva ecoldgica e sistémica, com praticas baseadas num modelo de fortalecimento
das competéncias das familias. A teoria sistémica familiar e social baseia-se na teoria de
qgue todos 0s seres vivos sdo constituidos por sistemas de elementos que sdo
interdependentes, ou seja, mudancas num dos elementos podem afetar os outros

elementos. (Magalhaes, 2010)

A ecologia do desenvolvimento humano é um estudo cientifico da adaptacéo
progressiva e continua através do tempo, entre o0 ser humano em crescimento e 0S
ambientes em constante mudanca, sendo um processo afetado por relagdes em contextos
sociais mais vastos, tanto formais como informais, no qual os cenarios estdo
enquadrados. Na sua proposta teorica, Bronfenbrenner, preocupa-se essencial com a

influéncia do meio envolvente no desenvolvimento do individuo, deixando para
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segundo plano a contribui¢do do individuo neste processo. Neste contexto tedrico, sao
propostos quatro sistemas 0 microssistema, 0 mesossistema, 0 exossistema e o
macrossistema (Bronfenbrenner;1979; Pimentel, 2005; Tegethof, 2007; Carvalho,
2011).

Com o passar dos anos Bronfenbrenner mostrou-se insatisfeito com as suas
investigacOes e propds uma reestruturou ao modelo original, realgando a necessidade de
existéncia de um modelo que repbe as propriedades da pessoa em desenvolvimento
numa perspetiva ecoldgica, denominando-o Modelo Bioecoldgico (Bronfenbrenner &
Morris, 1998; Tegethof, 2007).

O modelo transacional, de Sameroff & Chandler (1975), surgiu como hipotese
explicativa sobre o papel dos fatores de risco no desenvolvimento da crianca. Segundo
esta perspetiva, os resultados, em termos de desenvolvimento, ndo advém sO das
caracteristicas do individuo nem apenas do meio, mas da continua interacdo de ambos
ao longo do tempo. O desenvolvimento é visto como o produto das "interacOes
dindmicas e continuas entre a crianca e a experiéncia proporcionada pela familia e pelo

contexto social" (Pereira, 2010; Varao, 2012).

As abordagens Ecoldgica e Sistémica serviram de quadro conceptual a esta Teoria
(Alves 2013; Varéo, 2012; Gracga, 2013):

* O Modelo Transacional (Sameroff, & Chandler, 1975; Sameroff, & Fiese, 1990)
— segundo o qual o desenvolvimento € oriundo das trocas reciprocas entre a
crianca e os diferentes contextos de vida;

* A perspetiva Sistémica da Familia (Minuchin, 1974; Turnbull, 1986) — alguma
mudanca efetuada num dos elementos da familia vai afetar os restantes
elementos, tem mais sentido trabalhar o todo em funcéo de um objetivo comum;

* O Modelo Ecol6gico do Desenvolvimento Humano (Bronfenbrenner, 1977,
1986, 1989) - evidencia os distintos contextos que influenciam o
desenvolvimento da crianga como uma estrutura concéntrica com quatro niveis:

0 micro (contextos habituais de vida da crianca, 0 meso (inter-relacdes entre 0s
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varios contextos), o exo (contextos mais distantes) e 0 macrosistema (valores e
normas da sociedade em que a crianga e a familia estdo incluidas).

* A Teoria do Suporte Social (Dunst, 1985; Dunst, & Trivette, 1990) — pais e
profissionais constituem uma relacéo de parceria real e de cooperacéo.

A Intervencdo Precoce deve alicercar-se numa perspetiva social e sistémica
abrangente e multidimensional que a carateriza como um recurso de apoios e
servicos a familia e a crianca, tendo como suporte basico os recursos formais e
informais  existentes na sociedade que perspetivam a capacidade e
corresponsabilidade da familia em todo o processo de apoio (Matos, 2010).
Normalmente, as familias sdo constituidas pelas pessoas mais importantes para a
crianga e é neste meio que ela passa a maior parte do tempo numa fase inicial da sua
vida. Os pais séo considerados modelos, agentes de socializag&o e educadores dos
seus filhos, dessa forma a Intervencdo precoce ndo se pode focar somente na

crianca, nem retira-la do seu contexto familiar. (Magalhaes, 2010)

3. Praticas centradas na Familia
Para Gimeno (2001, p.40) a familia,

em todas as culturas e também na ocidental, assume uma fun¢ao socializante, facilitadora da integracdo

do individuo na sociedade e, em certo sentido, converte-se numa ponte entre o individual e o colectivo.

Para Soares (2013), familia forma uma unidade onde ocorrem interacfes significantes,
considerando-se um sistema relacional e ativo, onde os acontecimentos que afetam um
dos membros da familia tém efeito em todos os outros. Além desta perspetiva, deve-se
observar a familia como uma instituicdo, com um equilibrio relativo e suporte na

sociedade, devendo ser tida como um todo e Unica.

3.1. Conceito de Familia

O conceito de familia é ambiguo, e a diversidade dos modelos familiares, dificulta o

consenso de uma definicdo Unica, permitindo assim interpretacdes diferentes. “ A4
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familia é vista como um grupo fundamental com a necessidade de ser protegida para
um continuum de desenvolvimento, equilibrio e progresso de vida” (Pereira, 2010, p.
17). A familia é definida como um conjunto de pessoas unidas por lacos sanguineos
e/ou afetivos em interacdo continua, no qual se estabelecem normas proprias e

especificas de funcionamento (Caras-Lindas, 2007).

Guimeno (2001) salienta que a familia é a fonte mais importante de satisfacdo pessoal,
na qual todos os membros da mesma tentam satisfazer as necessidades uns dos outros.
Essas necessidades ndo se centram apenas em relacdo a salde e ao bem-estar fisico mas
também num crescimento global. Os papéis funcionais da familia variam consoante a
personalidade, 0s recursos, as exigéncias e necessidades de cada membro familiar.
(Silva, 2009; Pereira, 2010).

Contudo, (Buscalaia 2006, cit. in Simdes, 2010, p.10) considera que

A familia é definida como um sistema social pequeno e interdependente, dentro do qual podem ser
encontrados subsistemas ainda menores, dependendo do tamanho da familia e da definicdo de papéis.
Sendo ainda a familia uma forca social que tem influéncia na determinacdo do comportamento humano,

na formacao da personalidade.

Quando se pensa no conceito de familia, comeca-se por a ver como um lugar onde se
nasce, cresce e morre, surgindo como um espago soberano para a criagdo e
aprendizagem, de habitos importantes, de interacdo e socializacdo, sendo eles os
contactos corporais, a linguagem, a comunicacao, as relagdes interpessoais, bem como
experiéncias de grandes relagdes afetivas, como filiagdo, fraternidade, amor,
sexualidade, que num rol de emog0es positivas e negativas ddo origem a uma mistura
de sentimentos, de pertenca a familia da qual se faz parte. Para além desta perspetiva,
deve-se considerar a familia como uma instituicdo, com relativa estabilidade e suporte
na sociedade, devendo ser analisada como um todo, una e tnica (Alarcéo, 2002; Duarte,
2010).
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A dindmica familiar também tem um papel importante no desenvolvimento da crianga,
exercendo influéncia na determinagdo da construgdo da sua identidade, no seu
crescimento mental, moral e social. A dindmica familiar é constituida por varias
componentes que é necessario conhecer e compreender. As caracteristicas da familia, as
interagBes que se mantém na familia e as fungbes familiares sdo especificas de cada
familia tornando-as Unicas, sendo importante para a relacdo que se deve manter entre

esta e os profissionais que acompanham a crianca.

Costa (2012, p.40) conclui com suporte em teorias de varios investigadores

(...) que os pais e /ou familia tém um papel fundamental na socializacdo e no desenvolvimento saudavel
da crianca. Quando estes sdo pouco eficientes na sua tarefa, as criancas sdo afectadas negativamente

podendo tornar-se mais agressivas e menos desejadas pelos colegas.

3.2. O sistema da familia

Segundo Pinheiro (2010, p.4) a familia

pode ser considerada como um contexto de exceléncia para desenvolver as dimensdes significativas da
interacdo, dado que é nela que surgem 0s primeiros contactos corporais, a aquisi¢ao da linguagem e da
comunicacdo, bem como as primeiras relacdes interpessoais com os demais elementos do agregado
familiar, o individuo sente que pertence a um determinado grupo que Se encontra em constante interacdo

emocional.

A familia tem como funcbes principais a protecdo dos seus membros (sendo
considerada como uma funcgéo interna), a sua socializa¢do, adaptacéo e transmisséo de
valores e fatores culturais (funcdo externa). As caracteristicas das familias, a sua
composi¢do, o seu nivel socioecondmico, as suas referéncias culturais e localizacéo
geografica tém influéncia na forma como a familia da respostas a vulnerabilidade da
crianca com necessidades educativas especiais, e podem ser potenciais recursos para a

ajudar a superar 0s seus pontos vulneraveis.
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Carvalho 2011, (p. 91) afirma que a cultura da familia define e afeta os sistemas da
mesma As familias também desenvolvem a sua propria cultura definida por normas interrelacionadas e
partilhadas pelos seus membros, incluindo valores, regras e expectativas. A cultura é um aspeto
importante para a definicdo da estrutura familiar, pois € de acordo com ela que o0s
membros familiares reagem as situaces do seu quotidiano, facilitando ou dificultando

uma intervencao necessaria para suprir as suas necessidades.

Os valores da familia diferem em funcdo da sua estrutura familiar, sendo importante
evitar 0s estereGtipos que se formam em relacdo da mesma. Por vezes, esses
esteredtipos dificultam a compreensédo do sistema familiar prejudicando a parceria entre
a familia e os profissionais. Os padrdes de interacdo familiar influenciam o
desenvolvimento das competéncias sociais e intelectuais das criancas. E este
desenvolvimento que permite as criangas prosseguirem com os seus objetivos da forma
mais eficaz possivel, fazendo-o num contexto familiar com expectativas, valores e
rotinas (Guralnick, 2006).

As funcbes da familia sdo as tarefas que ela desempenha para responder as suas
necessidades. Barber, Turnbull, Behr e Kerns (1988) identificam sete fungdes:
econdmicas; domeésticas/cuidados de saude; de recreio; de socializagdo; de
autoidentidade; emocionais e educacionais/vocacionais, considerando-as como nao

sendo independentes. Tegethof (2007, p.142) afirma que

(...) as funcBes, em geral mais sacrificadas, séo a vida social e as actividades de recreio que, embora
ndo sejam indispensaveis a sobrevivéncia, sdo muito importantes em termos de bem-estar. E essencial
que os profissionais compreendam bem as necessidades e prioridades da familia, para que a sua

intervencdo em vez de uma mais-valia, ndo se transforme em mais uma sobrecarga para a familia.

E importante que os técnicos de Intervencdo Precoce compreendam como interagem os
membros familiares, pois o sistema extrafamiliar € uma fonte de apoio indispensavel
para a familia de uma crianga com necessidades educativas especiais. Os processos que
as familias utilizam para manterem as suas interagdes com os filhos, revelam as suas

forcas e capacidades unicas e diversificadas.
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4. Necessidades das Familias

Bastos & Rosa (2009, p. 21) defendem que “ao falarmos de necessario e de necessidade, apenas
podemos, honesta e rigorosamente, estar a falar do que ¢ “melhor” ou “mais” possivel num certo

momento e circunstancia.” O conceito necessidade, palavra que deriva do latim necessitate,
quer dizer no dicionario de Lingua Portuguesa: esséncia daquilo que realmente se
precisa; designacdo do que € imprescindivel, imperioso ou essencial. Convém salientar
que o termo necessidades é inerente a condi¢do humana, as pessoas sentem sempre falta

daquilo que desejam satisfazer.

O processo de conhecimento e enriquecimento da ideia de necessidade vem reforgando
a gravidade de um conjunto de elementos que, desde cedo, assumem particular destaque
na reflexdo operada em torno da complexidade inerente as necessidades humanas.
Olhando para uma perspetiva histérica, o conceito de necessidade é abordado por varios
autores (Murray 1938; Maslow, 1970; Glasser, 2000), observando-se uma grande

diversidade de conceitos, teorias e modelos.

As necessidades sdo comuns a todas as pessoas, variando de uns para 0s outros, atraves
da sua forma de se manifestar. Henry Murray (1938), um dos primeiros investigadores a
dedicar-se ao esclarecimento da definicdo das necessidades, dividiu-a em varios tipos,
conforme o seu carater ou grau de importancia na vida de um individuo. Deste modo, as

necessidades poderiam ser de caracter primario ou secundario.

Classificou como necessidades primarias as necessidades de natureza bioldgica (como a
fome, a sede ou o sono), e necessidades secundarias as que proveem de uma
necessidade primaria ou que fazem parte da estrutura psiquica de cada ser humano, ou
seja, aprendidas ao longo do percurso do individuo e da sua experiéncia. Segundo este
investigador, as necessidades do tipo secundario, 0 ambiente que rodeia o individuo,
tém um papel imprescindivel na vivéncia e significado das experiéncias, bem como na

propria construcdo do sistema de necessidades (Cadilha, 2010).
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Figura. 1 - Piramide das Necessidades Humanas segundo Maslow (Paiva, 2013, p.9)

Maslow (1969) elaborou uma hierarquia crescente onde colocou as necessidades basicas
do ser humano. Segundo ele, as necessidades sdo extremamente primitivas, basicas e
exigentes. Por serem fundamentais, elas compdem a base da pirdmide: sdo as
necessidades fisioldgicas. No préximo nivel da piramide estdo necessidades de
seguranca intima (fisica e psiquica), que sdo consideradas como menos exigentes pois
precisam de ser saciadas menos frequentemente e permanecem satisfeitas por periodos
relativamente longos. Em seguida, no préximo nivel da pirdmide, as necessidades
passam a tornar-se mais sociais: sdo as necessidades de amor e relacionamentos. Mais
acima estdo as necessidades de estima (autoconfiancga), que incluem o desejo de ser bom
em alguma atividade, de ter uma certa forma de poder, e de ser apreciado. Por fim, no
cume da pirdmide, encontram-se as necessidades de autorrealizagdo - ou seja a

necessidade de desenvolver as préprias potencialidades (Simdes, 2010; Alves, 2011).

Com algumas similitudes com as necessidades reconhecidas por Maslow, Glasser
(2000) identifica sobrevivéncia; amor e pertenca; poder ou reconhecimento; liberdade e
diversdo como sendo as necessidades humanas. Contudo, diferente de Maslow, este
investigador defende que estas cinco necessidades tém igual forca e ndo seguem uma

hierarquia.
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As necessidades que a familia identifica e a forma como as enfrenta mudam ao longo
dos tempos, sendo afetadas pela influéncia de fatores como a disponibilidade de
recursos e definicdo de outras prioridades familiares. E fundamental que estas familias
tenham apoios e recursos especiais, ocasides com momentos livres, reflexdo sobre as

necessidades da crianca e as suas proprias necessidades.

Para Simdes (2010, p.32) a familia é uma

(...) unidade Gnica com caracteristicas proprias, em que também as suas necessidades sdo especificas.
N&o podemos generalizar as necessidades das familias, deve-se ter em consideracdo que dependem de
diversas variaveis, como a idade da crianca, as caracteristicas da mesma, a situagéo de risco social, as
condicBes pessoais, econdémicas, sociais e culturais que afectam directa e indirectamente o contexto

familiar.

Henri e Lauwe (1950) retratam a evolucdo das necessidades ao longo dos tempos,
referindo a familia como um laboratério onde se elaboram necessidades (p.492),
realcando que as necessidades das familias ndo podem ser estudadas separadamente,
pois estas dependem das necessidades dos restantes membros familiares, dos papéis

destes e das relacbes que mantém entre si. (Alves, 2011)

As necessidades das familias devem ser conhecidas em oito ambitos diferentes: suporte
e seguranca; ajuda préatica; informacdo; ter alguém com quem conversar; ser visto como
uma pessoa e ndo como pai de uma crianca com necessidades educativas especiais; ter
tempo de descanso; ter tempo para si proprio e mostrar que pode fazer algo positivo
pelo filho. De acordo com Dunst (1988), a finalidade da intervencéo € a identificacdo
das necessidades familiares, determinacdo dos recursos formais e informais para
satisfazer essas necessidades e ajudar a ligar as familias com os recursos identificados
(Carmo, 2004).

A forma como as familias de criangas apoiadas pelo servico de Intervencdo Precoce
percebem as suas necessidades e 0s seus recursos sao elementos importantes para a

intervencdo dos profissionais que com elas trabalham, quer a nivel de suprir essas
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necessidades, quer a nivel de identificacdo de diferentes fontes de apoio. As familias de
criangcas com NEE sentem necessidades complexas, momentaneas ou continuas, em
diferentes dimensdes: necessidades de informacdo, necessidade de suporte, necessidades
de explicacdo aos outros, necessidades de servicos da comunidade, necessidades
financeiras e necessidades sobre o funcionamento da familia (Simeonsson, 2000; Cara-
Linda, 2007; Santos, 2009).

Andersen (1995) propde que os comportamentos de salde e as necessidades dos
membros da familia sdo influenciados por caracteristicas predisponentes (demografia,
estrutura social, as crencas de saude) e os recursos que permitem (familia, comunidade).
Com base nessa perspetiva, definimos trés tipos de familia precisa. Dois tipos de
necessidade sdo consistentes com as influéncias da predisposicdo caracteristicas: (a ) as
necessidades relacionadas com o estado de saude da crianca , que inclui as necessidades
para obter informacdes sobre o estado de saude da crianga , desenvolvimento e como
explicar a condi¢cdo da crianga aos outros; e (b) as necessidades relacionadas com o
funcionamento da familia, o que inclui necessidades de apoio formal e informal a
familia. Um tipo de necessidade € mais consistente com caracteristicas que permitam:
(c) as necessidades relacionadas com a comunidade e de recursos financeiros, o que
inclui as necessidades relacionadas com a participagdo da crianga na comunidade ou
encontrar recursos financeiros que aumentam a participacdo nas atividades da vida
diéria (Nihad, Palisano, Dunst, Chiarello, O’Neil e Polansky (2011).

Simoes (2010) refere que as necessidades das familias se incluem numa sé ou mais
das seguintes categorias:
* Informacdo — sobre a crianga, 0s servicos disponiveis na comunidade ou sobre
direitos e legislacéo especifica;
* Educacdo / treino — como brincar, ensinar, interagir, ou resolver determinados
problemas da crianca;
*  Apoio psicologico ou emocional — para os pais em niveis de “stress” muito
elevados e prolongados e de dificuldades no funcionamento individual e
familiar;

*  Apoio social — conjunto de apoios e servicos de tipo formal e informal.
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Em diversas situacfes, as familias ndo identificam as necessidades porque ndo sabem
como 0s recursos poderdo ser adquiridos, contudo esses recursos existem. O
reconhecimento das necessidades € o processo pelo qual o profissional deve ajudar as
familias a modificarem as suas preocupacdes em necessidades, ou seja, escutarem as
preocupacOes das familias, ajudando-as a simplificarem essas preocupagdes de modo a
reconhecerem recursos para as necessidades. A identificacdo das necessidades das
familias € um processo complexo que tem como objetivo principal a melhoria das
condicdes de vida das familias. A eficacia da avaliacdo das necessidades da familia

verifica-se da seguinte forma:

No que concerne a uma avaliacdo eficiente a familia Carmo (2004, p.82) considera que

Se

(...) deve abranger importantes dominios da familia, incorporar multiplas fontes e instrumentos para
obter informacdo, reconhecer a importancia dos valores e tradi¢des da familia, determinar as
prioridades das familias no que concerne aos objectivos e servi¢os, e modificar-se sempre que

necessario, de acordo com as exigéncias do programa, avaliando regularmente os resultados da familia.

Os pais tém expectativas acerca do Servico de Intervencdo Precoce que sao
influenciadas pela nogéo de incapacidade do seu filho. A identificagdo das necessidades
da familia permite promover encontros coerentes com o0s técnicos de Intervencdo
Precoce. Para se continuar com este objetivo € necessario analisar as expectativas dos
pais em relagdo a avaliacdo do desenvolvimento do seu filho em trés dimensfes: o
conteddo das avaliagbes, a forma de avaliar e 0s seus sentimentos em relagdo a
avaliacdo. Desta forma, é necessério respeitar as capacidades e aptiddes da familia, bem
como dos restantes membros, utilizados para identificar as necessidades, recursos e
apoios necessarios que respondam as necessidades da familia bem como as prioridades
da familia (Dunst et al., 1994; Carvalho, 2011, VVaranda, 2011).

O sucesso da intervencdo reside na qualidade da relacdo familia/profissionais. Neste
processo torna-se evidente que as perspetivas dos profissionais também tém o seu papel.
Os profissionais devem adquirir conhecimentos especificos da disciplina e

conhecimento, habilidades e capacidades pessoais para ir ao encontro das necessidades
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particulares da variedade de criancas atendidas e suas familias. A formacdo dos
profissionais pode influenciar as suas percec¢Ges iniciais acerca das familias e, por
conseguinte, o seu comportamento. A eficicia da intervencdo com as criangas com
deficiéncia e suas familias é influenciada pelo grau e preparacdo dos profissionais para
desenvolver esse trabalho. Outros fatores como a idade das criangas, as diversas formas
de colocacdo, a necessidade de uma intervencdo interdisciplinar, a capacidade para
envolver e ajudar as familias sdo areas que exigem preparacao especializada (Carmo,
2004).

De acordo com Carvalho (2011, p.12) o modelo de Intervencdo Precoce

Centrado na Familia

exige dos profissionais competéncias de colaboragdo, apoio e cooperacdo. A capacidade de escuta com
empatia e de compreender o ponto de vista da familia é o ponto critico da pratica centrada na familia. A
capacidade de responder as prioridades, preocupacdes e necessidades da familia requer que os

profissionais aprendam a identificar e respeitar as rotinas das familias.

5. Equipas de Intervengdo Precoce em S. Miguel

Na Ilha de S.Miguel, do arquipélago dos Acgores, existem cinco equipas de intervencao
precoce, pertencendo aos concelhos de Ponta Delgada, Ribeira Grande, Nordeste,
Povoacao e Vila Franca do Campo. Estas equipas tém entre os 14 anos (Ponta Delgada)

e 0s quatro anos de atividade (Nordeste).

5.1. Papel do profissional de Intervengéo Precoce

Matos (2010, p.28) considera fundamental e premente

(...) uma definicdo clara do perfil de competéncias do Profissional de IP, necessidade esta a que
pretendemos ajudar a responder, com a realizacdo deste trabalho de investigacdo. De qualquer modo
consideramos igualmente premente o desenvolvimento de novos cursos de formacé&o especializada em IP,

que contemplem as categorias das praticas recomendadas pela Division of Early Childhood (DEC).

Em Portugal defende-se a existéncia de préticas de Intervencdo Precoce cuja

organizacdo se estabeleca em equipas, permitindo a criacdo de agdes conjuntas, de
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modo a ser prestado um servigco o mais eficiente possivel. Holm e McCartin (1978)
definem uma equipa como um grupo em interacdo, executando atividades integradas e
interdependentes. Este conceito de interdependéncia é comum a quase todas as
definicbes de equipa e distingue uma equipa de um grupo (Alves, 2009; Carvalho,
2011).

Para atingir os principios propostos por Dunst, os técnicos devem fazer visitas
domiciliarias para observar o ambiente em que as familias vivem, para perceber melhor
as suas necessidades e, portanto, criar programas que vdo ao encontro dessas mesmas
necessidades. E preferivel levar os servicos até as familias, em vez de esperar que as
familias procurem os servicos. Contudo, € necessario que os profissionais de IP estejam
emocionalmente disponiveis e colaborantes, respeitando as caracteristicas e
necessidades individuais da crianca e da familia, praticando uma abordagem individual
e Unica para cada familia e para os diferentes membros da mesma, pois é impossivel a
existéncia de uma “formula” certa para todos os pais (Wolke, 1995; Powell, 1999;
Magalhdes, 2012).

Porém, é essencial constituir uma equipa no real sentido do termo, ou seja, um grupo de
pessoas ligadas por uma finalidade e funcbes especificas, possuindo uma filosofia em
comum e partilha de objetivos. Concretamente na intervencao precoce, a equipa ideal é
constituida por individuos com conhecimentos e competéncias, ndo apenas na sua area
de especializacdo mas também a nivel de dindmica de grupos e orientacdo para a familia
( Maddux, 1988; Bruder,1996; Sandall, 1997; Tegethof, 2007).

E da obrigacdo dos técnicos de IP encontrar formas que auxiliem o envolvimento
familiar, contudo, é importante a melhoria da articulagdo dos diversos servigos e a
identificacdo objetiva dos recursos formais e informais existentes, respondendo as suas
necessidades, bem como responsabilizam e habilitando as familias, tornando-as mais
autonomas na procura de solugdes para os seus problemas (Serrano, 2007, Serrano &
Correia, 2000; Magalhées, 2012).
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O modelo de Intervencdo Precoce centrado na Familia requer dos profissionais
competéncias de colaboracgdo, cooperacdo e apoio. A capacidade de saber ouvir com
empatia, compreendendo o ponto de vista da familia, ter capacidade de responder as
preocupacOes, prioridades e necessidade da familia sdo fatores que requerem que 0s

profissionais aprendam a identificar e respeitar as rotinas das familias (Carvalho, 2011).

De acordo com Alves (2009, p.71)

a qualidade dos processos de Intervengdo Precoce depende das competéncias do profissional e das
condicBes organizacionais que os apoiam. Estas condi¢des podem proporcionar, para os profissionais,
recursos importantes como a motivacao, conhecimento, competéncias profissionais e a vontade de

envolvimento pessoal.

E essencial que a Intervencdo precoce seja um processo de qualidade, deste modo é
necessario assegurar planos de formacdo, para a que os profissionais possam
desenvolver a sua atividade nesta area, adquirir novos conhecimentos e competéncias e
desenvolver um trabalho de equipa eficaz. A formacdo dos profissionais em IP deve
prolongar-se além de uma abordagem didatica, pois é necessario adquirir experiéncia na
interacdo direta com as familias sob supervisdo, para que os profissionais possam
experienciar, praticando e refletindo algumas das competéncias que foram obtendo ao

longo do seu processo de formacdo (Matos, 2010).

Pereira (2009) menciona que a falta de competéncias dos profissionais para
desenvolverem as praticas centradas na familia se deve principalmente a complexidade

dos processos e contextos no apoio as familias em IP.

6. Modelos de equipas de Intervencéo Precoce

Segundo Alves (2009, p. 68) o conceito de equipa de Intervencéo Precoce reporta (...) a

grupos profissionais de diferentes areas, com dinamicas multidimensionais, inclusivas e colaborativas,

gue procuram responder a um conjunto de necessidades das criancas e familias.
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As equipas de IP sdo geralmente constituidas por educadores de infancia, terapeutas da
fala, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicélogos e assistentes sociais. A forma
como os profissionais interagem entre si tem evoluido ao longo dos tempos no dominio
da intervencao precoce na infancia, permitindo caraterizar trés modelos de comunicagéo
entre os membros da equipa, com implicagfes evidentes na prestacdo de servigo:
multidisciplinar, interdisciplinar e transdisciplinar. Nas equipas multidisciplinares, 0s
profissionais das vérias areas trabalham de forma independente, embora possam

partilhar o mesmo espaco e instrumentos. Deste modo, a equipa de Intervencéo Precoce

(...) ¢ uma unidade funcional composta por individuos com formacéo especializada e variada e que
coordenam as suas actividades a fim de prestar os seus servigos as criancas e familias. (Golin &

Ducanis, 1981, cit. in Franco, 2007, p.116)

Segundo Franco (2007), este tipo de equipa ndo é muito funcional, pois cada técnico vai
orientar segundo a sua perspetiva profissional e da sua formacdo, trabalhando
isoladamente e tendo uma interligacdo e coordenacdo entre as acdes e programas de
intervencdo fracas, dificultando a definicdo de prioridades. O modelo multidisciplinar
pode ser considerado a base para a evolucdo dos modelos de equipa interdisciplinar e
transdisciplinar. As equipas interdisciplinares sdo também compostas por profissionais
de vérias disciplinas, mas tém tendéncia a incluir a familia como membro. A diferenca
entre as equipas multidisciplinares e interdisciplinares consiste na interagdo entre os

membros da equipa.

As equipas multidisciplinares caracterizam-se pela coexisténcia, enquanto as equipas
interdisciplinares séo caracterizadas por canais de comunicacao formais que estimulam
0s elementos da equipa a partilha de informacdo e a discussdo dos resultados
individuais, realizando encontros regulares. O modelo interdisciplinar é mais integrado
que o multidisciplinar, passa a existir uma estrutura formal de interacdo e de trabalho de
equipa. A partilha de informac&o € mais constante e assumida como essencial. Contudo,
o fator decisivo nas tomadas de decisdo sobre o planeamento ou a intervengéo continua
a ser a perspetiva de cada area ou de cada especialista. As equipas transdisciplinares sdo
compostas por profissionais de varias disciplinas e também pelas familias, sendo
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considerado como o modelo de equipa mais adequado ao trabalho de Intervencgéo
Precoce (McWilliam, 2003; Carvalho, 2011; Melo, 2012; Mendes, 2010; Franco, 2007).

De acordo com Alves (2009, p. 69) no modelo transdisciplinar,

(...) as familias sdo consideradas como parceiros numa relacdo que se caracteriza por um dialogo
sistematico técnicos/familia, no sentido de promover a interajuda e a multiplicagdo de informacao e
estratégias de intervencdo. Deve existir um responsavel de caso que assume a intervencdo na familia e

que executa funcBes que tradicionalmente faziam parte das fun¢bes de muitos elementos da equipa.

O trabalho em equipa predomina quando cada elemento compreende a perspetiva do
outro desenvolvendo respeito muatuo, tendo como principio o bem-estar da crianca. O
modelo transdisciplinar é hoje considerado como uma pratica recomendada em
intervencdo precoce, devido a abordagem de entendimento completa que faz a crianca e
a familia, através da troca de competéncias entre os profissionais. Segundo este modelo,
0 desenvolvimento da crianga deve ser considerado como global e ativo, permitindo
dessa forma que as respostas sejam dadas no contexto familiar. Por conseguinte, a
familia é vista como um elemento integrante da equipa, respeitando a sua decisdo
relativamente a natureza e a extensao desse envolvimento. Os elementos da equipa com
a familia planeiam e realizam a avaliacdo em conjunto, de modo a operacionalizar a
intervencdo, orientando-se nas preocupacdes, prioridades e recursos da familia. (Bruder,
1996; McWilliam, 2000; Almeida, 2007; King, 2009; Matos, 2010).
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Capitulo 11 — Estudo Empirico

7. Problemética

Alguns estudos tém relatado que o investimento das familias no desenvolvimento da sua
crianca com NEE esta relacionado com o modo como os servicos de IP formais e
informais sdo consistentes com as necessidades e prioridades da familia (Bailey,
McWilliam, Darkes, Hebbeler, Simeonsson, Spiker, & Wagner, 1998; Filer &
Mahoney, 1996; Gallimore et al., 1993, Guralnick, 2002; Carmo, 2004).

Carmo (2004), no seu estudo sobre “A influéncia das caracteristicas das familias em
interveng&o precoce na identificagdo das suas necessidades e na utilidade da sua rede de
apoio social”, verificou “que em geral as familias sentem poucas necessidades e as que
foram encontradas vdo ao encontro das encontradas por outros estudos. No que diz
respeito as necessidades de informacao, estudos tais como o de McLinden (1990),
D Amato & Yoshida (1991), Bailey et al. (1992), Sontag & Schacht (1994), McWilliam
et al. (1995), Morgado & Beja (2000) e Pereira (1998) também realcam esta

necessidade como uma das mais frequentes.

Ja Simdes (2010), no seu estudo sobre ““ As necessidades das familias de criangas com
deficit cognitivo e motor”, conclui que “ Estas idades e o tamanho da amostra levam-
nos a compreender os resultados obtidos no tipo de necessidades mais frequentes, em
que os pais responderam a todas as categorias das necessidades, a opcdo de resposta 3
(N&o necessito deste tipo de ajuda), com a maior percentagem na categoria das
“Necessidades no Funcionamento Familiar” (79,5%) e a menor na categoria das

“Necessidades Financeiras™ (40,4%)”.

Fernandes (2008), apos concluir na sua investigagdo considera importante estudar nao
apenas as necessidades e caracteristicas destas criangas mas também as necessidades
das suas familias que tém influéncia direta e preponderante no seu desenvolvimento,
bem como o seu grau de satisfacdo perante a Intervencdo Precoce. Nestas perspetivas e

procurando integrar as percecgdes tedricas sobre as necessidades das familias e o Servico
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de Intervencdo Precoce com a pratica vivenciada num contexto educativo e a
inexisténcia de estudos cientificos na regido Autonoma dos Agores, surge o0 interesse

pelo tema.

Neste contexto, e tendo em consideracdo a problematica e a andlise da revisdo da

literatura, formuldmos as seguintes questdes as quais tentar-se-a responder ao longo do

trabalho:
* Quais as necessidades das familias?
* As necessidades das familias centram-se nelas proprias ou estdo
diretamente relacionadas com as criangas?
* Sera que as familias e equipa de intervencdo precoce inventariam as
mesmas necessidades?
* O trabalho desenvolvido pela equipa de Intervencdo Precoce
correspondera as necessidades que as familias valorizam?
8. Objetivos

Ao profissional de IP é atribuido um papel de parceiro colaborativo com as familias,
levando-o0 a questionar quais as suas necessidades, que identifique fatores capazes de
influenciar essas necessidades e que estabeleca uma relacdo com a familia nos
parametros que esta estabeleceu, o que equivale a perguntar-lhes quais as suas
prioridades, qual o seu desejo de participacdo na tomada de decisdes como elemento da

equipa transdisciplinar.

Definiu-se como objetivo geral deste estudo verificar se existe compatibilidade entre as
necessidades inventariadas como mais importantes pelas familias apoiadas pela

Intervencéo Precoce e as descritas pelas equipas.

E como objetivos especificos:
1) Verificar quais as necessidades que as familias mais valorizam e qual a perce¢édo

que tem sobre a intervengéo de equipa;
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2) Verificar se essas necessidades se centram mais na crianga ou na prépria familia;
3) Verificar quais as necessidades que as equipas referem ser as mais importantes
para as familias;

4) Compreender a percecdo que as equipas tém sobre o seu funcionamento.

9. Hipdteses

H1. As familias com criancas de risco ou deficiéncia manifestam iguais necessidades de
apoio ao nivel de informac&o, observacédo, avaliacdo e acompanhamento sistematico da

crianca.

H2. As caracteristicas da familia estdo correlacionadas com a forma como as familias

identificam as suas principais necessidades.

H3. As necessidades das familias estdo inversamente correlacionadas com as

necessidades da crianca

10. Metodologia de Investigacao

Trata-se de um estudo descritivo, cujo objetivo é a descri¢cdo das caracteristicas de
determinada populacdo. Neste estudo optar-se-a por uma metodologia mista
(quantitativa e qualitativa) por ser a que melhor se adequa aos objetivos em estudo.

Segundo Duarte (2009), os modelos de investigacdo quantitativa partem do
conhecimento tedrico existente ou de resultados empiricos anteriores, as hipdteses séo
provenientes da teoria e sdo formuladas em relagdo aos casos concretos que se estudam;
estas hipoteses sdo operacionalizadas e testadas face a novas condigdes empiricas; 0s
instrumentos de recolha de dados s@o predefinidos; idealmente pretende-se construir
uma amostra que seja representativa da populacdo; os fendmenos observados sdo
classificados em termos de frequéncia e distribuicdo; da analise de dados regressa-se as

hipdteses, procedendo-se a sua corroboragéo ou infirmacao.
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Segundo Duarte (2009, p.7),

No modelo de investigagdo qualitativa, apesar de a teoria estar igualmente presente, esta ndo é
tdo claramente “aprioristica” na investigagdo, mas os pressupostos teoricos vao sendo descobertos e
formulados a medida que se da a incursdo no campo e que se vao analisando os dados. Mais do que testar
teorias, procura-se descobrir novas teorias empiricamente enraizadas; a selecdo dos casos privilegia a sua
importancia para o tema em estudo ao invés da sua representatividade; a complexidade é aumentada pela
inclusdo do contexto, e ndo reduzida (pela decomposicdo em variaveis); as hipoteses vao sendo

reformuladas e, mesmo, elaboradas ao longo do processo de investigacao.

11. Caraterizacdo dos Participantes

A Povoacdo é uma vila portuguesa na ilha de Sdo Miguel, Regido Auténoma dos
Acores, com cerca de 2 100 habitantes. E sede de um municipio com 110,30 km? de
area e 6 327 habitantes (2011), subdividido em seis freguesias. O municipio é
limitado a norte pelos municipios da Ribeira Grande e do Nordeste, a oeste por Vila
Franca do Campo e tem costa no oceano Atlantico a leste e sul.

11.1. Caraterizacdo das Familias

Nesta seccdo efetua-se uma caraterizagdo sociodemogréfica das dez familias incluidas
no estudo. Os participantes do estudo efetuaram a entrevista individualmente
preenchendo também o inventario das necessidades das familias. Deste modo, com base
na recolha dos dados, iniciamos a descricdo dos sujeitos a partir dos seguintes
indicadores:

» ldade dos pais;

> HabilitacGes literarias;

» Atividade profissional dos pais;

» Agregado familiar;
Estes indicadores mencionados permitiram a constru¢cdo de tabelas e graficos

caracterizando os participantes do nosso estudo, que passamaos a expor.

No quadro um, em relacéo a idade dos pais obteve-se 0s seguintes resultados:
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Média Mediana DP Minimo Méximo
Mae 28,5 28,5 6,4 18 41
Pai 30,4 30,0 6,5 21 41

Quadro 1 — Estatisticas descritivas da idade

As idades das maées incluidas no estudo variavam entre os 18 e os 41 anos com uma
média de 28,5 + 6,4 anos, enquanto nos pais estas variavam entre 0s 21 e 0s 41 anos e

uma média de 30, 4 = 6,5 anos (Quadro 1).

Relativamente as habilitracdes escolares podemos observar na figura dois os resultados

obtidos:

u Mae

m Pai

1°ciclo 2°ciclo 3°ciclo Secundario

Figura 2 — Nivel de escolaridade

Em termos de escolaridade o nivel mais frequente era o 1° Ciclo, estando incluidos

neste nivel de habilitagdes quatro mées e trés pais (Figura 2).

Em relacdo a situacdo profissional das familias, na figura trés pode-se constatar 0s

seguintes resultados:
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u Mae

J HPaj
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Desempregado Trabalhador trabalhador  Pensionista
Independente  dependente

Figura 3 — Atividade profissional dos pais

Quanto a atividade profissional, a maioria das mées (n=8) néo tinha qualquer atividade,
enquanto nos pais 0 mais frequente era serem trabalhadores por conta de outrem (n=4)
(Figura 3).

No que diz respeito ao numero de filhos pode-se observar no quadro dois os resultados
obtidos:

Média Mediana DP Minimo Maximo
Ne de filhos 2,0 15 1,2 1 4

Quadro 2 — Estatisticas descritivas do numero de filhos

Em média as familias inquiridas tinham 2,0 £ 1,2 filhos, variando o nimero de filhos
entre 1 e 4 (Quadro 2).

11.2. Caraterizacdo dos técnicos da equipa de intervencdo precoce da

Povoacéao

A equipa de Intervencdo Precoce do concelho da Povoacdo € constituida por cinco
elementos de varios dominios profissionais: uma enfermeira (Centro de Saude da
Povoagdo), uma terapeuta da fala (Centro de Salde da Povoacdo), uma fisioterapeuta
(Centro de Saude da Povoacédo), uma educadora de infancia (Secretaria da educacéo, da
Escola Basica e Secundaria da Povoacdo) e uma Assistente Social (Secretaria da

Seguranca Social, Delegacao Local da Povoacdo). As reunides da equipa de Intervencgéo
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Precoce da Povoacédo realizam-se as tercas-feiras, pelas 13h30. Em todas as reunides
contam com a participacdo de todos os elementos da equipa, e ainda com a presenga das
familias, que sdo agendadas sempre que necessario. No presente estudo apenas trés

elementos puderam participar.

Foram entrevistados trés tecnicos pertencentes a equipa de intervencdo precoce. A
coordenacgdo da equipa € realizada por uma enfermeira licenciada, com 15 anos de
experiéncia profissional e que pertence a esta equipa desde o inicio da sua criagdo
(2009). Foi igualmente entrevistada uma licenciada em terapia da fala, com uma
experiéncia profissional de seis anos, a trabalhar na intervencao precoce desde janeiro
de 2011 e atualmente a tirar uma po6s-graduacao.

Por ultimo foi entrevistada uma educadora de infancia, com mestrado no ambito de
Bolonha em educacéo de infancia e professora do 1.° Ciclo, que trabalha no programa

ha cinco meses.

12. Instrumentos de Recolha de dados

Para a realizacdo deste estudo utilizaram-se trés tipos de instrumentos para a recolha de
dados: entrevista aos Profissionais de Intervencdo Precoce (anexo 1) constituida por sete
perguntas abertas, entrevista aos Pais constituida por doze perguntas aberta (Anexo 2) e

o0 inventario das necessidades das familias (anexo 3).

As entrevistas decorreram de janeiro a marco de 2013, em locais determinados pelos
entrevistados. Segundo Maccoby e Maccoby (1954, p. 499), uma entrevista ¢ “uma
troca verbal face a face na qual um individuo, o entrevistador, tenta obter informacdes,
opinides ou crengas noutro ou noutros individuos”. O objetivo duma entrevista é
compreender, através de outra pessoa, aquilo que ndo podemos ver diretamente,

aceitando a perspetiva do outro, e contextualiza-la em acontecimentos que ocorrem.

Segundo Denzin e Lincoln (1994, p. 353), a entrevista € a “ferramenta metodologica
favorita do investigador qualitativo”. As entrevistas foram de tipo semiestruturado,
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onde existe um guido, mas apenas para orientar o tipo de informagdo que se pretende

obter, ndo deixando passar em branco temas importantes.

Segundo Smith (1999) e Matos (2010) a aplicacdo deste modelo de entrevista auxilia a
empatia entrevistador-entrevistado, possibilita uma maior flexibilidade e envolvéncia

temaética, tendendo a proporcionar uma maior riqueza de dados.

Foi escolhido o ““ Inventario das Necessidades da Familia” cujo objetivo ¢ identificar as
necessidades da familia com a intencdo de estabelecer prioridades para 0s servigos
prestados pela IP. Originalmente elaborado por Bailey e Simeonsson em 1988, “Family
Needs Survey” (Bailey e Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco e Simeonsson, 1992), a sua
adaptacédo foi feita para Portugal, com autorizagdo dos autores, (Anexo 3) na versédo
traduzida por Sampaio—-Gomes e Geraldes ( 2005) e posteriormente adaptado por
Pinheiro (2010).

Neste estudo foi utilizada a versé@o de Pinheiro ( 2010), que, tal como a versao original,
é constituida por 35 itens mais uma questdo de resposta aberta. Os itens estdo reunidos
em seis subescalas correspondentes a diversas necessidades: Informacdo, Apoio,
Explicar aos outros, Servicos da Comunidade, Financeiro e Funcionamento da vida

familiar.

Quanto a subescala Necessidades de Informacéo, Bailey e Simeonsson (1998) referem
que os pais de uma crianga especial ou de risco revelam maior necessidade de
informacdo para educar a crianga do que os pais de um filho sem necessidades

especiais.

Esta categoria é constituida por um conjunto de sete itens que tem como objetivo avaliar
as necessidades de informacdo das familias tais como: informacdes relativamente ao
modo de ensinar e interagir com os seus filhos, como informacgdes sobre qualquer

problema ou deficiéncia da crianca e necessidade de informacdo sobre os servigos que
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necessitam e poderdo necessitar no futuro (Bailey & Simeonsson, 1988; Sampaio-
Gomes &Geraldes, 2005;Simdes 2010).

A subescala Necessidades de Apoio, tal como a mencionada anteriormente, é
constituida por oito itens que avaliam as necessidades dos pais de apoio informal e
formal, baseada no principio de que o apoio se designa como forma de medir o “stress”
familiar (Durnst Trivette & Cross, 1986; Simdes, 2010, Bailey & Simeonsson 1988;

Sampaio-Gomes & Gerandes 2005). Esta subescala inclui itens como (...)a necessidade de

se encontrarem com familias com a mesma problematica e o apoio informal do marido/mulher, amigos

familia alargada, vizinhos ou servigos de suporte oficiais(Pinheiro 2010, p.50)

A subescala Explicar aos Outros € composta por cinco itens que avalia a necessidade
das familias explicarem a condicdo da sua crianca a diferentes pessoas, sejam
familiares, amigos e até mesmo a estranhos (Bailey & Simeonsson, 1988; Pinheiro,
2010).

Relativamente a subescala Servicos da Comunidade, esta é constituida por cinco itens
que avaliam as necessidades das familias para encontrar um médico, um servico de
colocacdo temporaria ou um servico de apoio social e educativo (Bailey & Simeonsson,
1988; Sampaio-Gomes &Geraldes, 2005;Simdes 2010).

Cada familia esta incluida numa sociedade que por sua vez é constituida por familias,
profissionais e cidadaos, que representam a rede de servigos dessa sociedade capazes de
dar respostas as necessidades das familias apoiadas pela intervencdo precoce. Desta
forma, as familias precisam muitas vezes de assisténcia para aceder a esses Servigos
(MacEachron, Pensky & Hawes, 1986; Carmo, 2004).

As Necessidades financeiras é uma subescala constituida por seis itens, que avaliam
desde as necessidades mais bésicas, alimentagdo, vestuario, transportes, até as
necessidades mais complexas, relativamente ao pagamento de terapias ou outros

servigos de gque a crianga necessite (Bailey & Simeonsson, 1988; Pinheiro, 2010).
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A (ltima subescala, Funcionamento Familiar, é constituida por quatro itens que
pretendem avaliar e compreender o funcionamento familiar, desde a divisdo de tarefas
familiares as decisdes mais importantes (Bailey & Simeonsson, 1988; Sampaio-Gomes
&Geraldes, 2005;Simdes 2010).

O final do inventario das necessidades das familias € concluido por uma questdo de
resposta aberta, para que as familias referem outras necessidades que ndo foram

mencionadas no mesmo.

Para operacionalizacdo das escalas relativas ao Inventario das Necessidades da Familia
foi criado um score médio para cada dimensdo da referida escala tendo-se atribuido a
cotacdo um a resposta N&o preciso desta ajuda, dois a opcdo N&o sei se preciso desta
ajuda e trés a categoria Sim, preciso desta ajuda. Neste score gquanto mais préximo de
um menor € a necessidade de apoio, quanto mais proximo de trés, maior a necessidade

de apoio.

13. Procedimentos

Para a realizacdo do presente estudo, foi solicitada autorizacdo a Doutora Eva Pinheiro,
para a utilizagdo do instrumento “ O inventario das necessidades das familias (Anexo 4).
Apbs a obtencdo da autorizacdo do instrumento, comeg¢amos por solicitar autorizacdo e
colaboracéo a Coordenadora da Equipa da Intervencdo Precoce da Povoacdo (Anexo 5),
para podermos entrevistar 0s técnicos pertencentes a equipa, bem como entrevistar e
preencher o inventario das necessidades das familias, com as familias apoiadas pela

equipa.

Posteriormente a autorizacdo da Coordenadora da Equipa de Intervencdo Precoce da
Povoacao, foi realizada uma reunido com os tecnicos, onde ficou estipulado que a
educadora de infancia entregaria as familias o pedido de participacdo no presente estudo
(Anexo 6) para a realizacdo das entrevistas e preenchimento do inventario das

necessidades das familias.
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Junto de cada participante foram previamente clarificados os objetivos do estudo e o seu
cardter anénimo, confidencial e voluntario. As entrevistas foram todas gravadas,
mediante assinatura prévia de consentimento informado por cada participante. (anexo
5). Para a realizacdo das entrevistas foi elaborado um guido de orientacdo para as

familias (anexo 7) e para os técnicos (anexo 8).

Para a realizacdo das entrevistas as familias, o investigador deslocou-se a residéncia das
familias. Quando se efetuou a entrevista foi aplicado também o inventario das
necessidades das familias, no qual o entrevistador lia (a pedido dos inquiridos) os itens
do mesmo e assinalava as respostas dadas pelo entrevistado.

As entrevistas aos técnicos decorreram no Centro de Saude da Povoacdo, e foram
realizadas no mesmo dia por marcacédo de horario, de acordo com a disponibilidade dos

técnicos da equipa de Intervencdo Precoce.

O procedimento demorou sensivelmente quatro meses, desde novembro de 2012 a
marco de 2013.
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Capitulo 111 — Apresentacéo e Discussdo dos resultados

Os dados recolhidos através do questionario foram tratados do ponto de vista estatistico
através do Software IBM SPSS versdo 21.0 para Windows e do Microsoft Excel 2010.
As varidveis numéricas resumiram-se através da media + desvio padrdo, minimo e
maximo e as variaveis qualitativas resumiram-se através de gréficos de barras. A andlise
das hipoteses foi realizada através da correlacdo de Spearman (H1 e H3) o do teste de
Friedman (H2). Consideraram-se diferencas estatisticamente significativas quando p <
10 devido a reduzida dimensdo da amostra. Na analise dos dados obtidos atraves das
entrevistas de questdes abertas utilizou-se 0 método de analise de conteudo & posteriori,
recorrendo-se ao Excel para a estruturacdo da informacdo das entrevistas (anexol0).
Para ser de mais facil leitura, optou-se por apresentar separadamente os dados obtidos,
em cada instrumento, relacionando-os com o0s objetivos. Optou-se também por se

apresentar os resultados ao mesmo tempo que se discutem.

Através da revisdo da literatura tentou-se enquadra-se o objetivo geral do estudo, ou
seja, verificar se existe compatibilidade entre as necessidades inventariadas como
mais importantes pelas familias apoiadas pela Intervencdo Precoce e as descritas
pelas equipas, pretendendo posteriormente estabelecer ligacdo entre 0s objetivos
especificos, as hipoteses e os resultados obtidos.

Apbs a andlise dos dados do inventario das necessidades das familias, no que respeita ao
objetivo 1, verificar quais as necessidades que as familias mais valorizam e qual a
percecdo que tém sobre a intervencdo da equipa, obteve-se os resultados constantes do

quadro seguinte no que se refere as necessidades de informacéo:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

1. Preciso de mais informacdo sobre a condi¢do e/ou

) 2,1 2,5 1,0 3,0 1,0
problema do meu filho(a)
2. Preciso de mais informacdo sobre como controlar o
) 1,6 1,0 1,0 3,0 1,0
comportamento do meu filho(a)
3. Preciso de mais informacdo sobre como ensinar 0 meu
1,7 1,0 1,0 3,0 0,9

filho(a)

41



As necessidades das familias apoiadas pela Intervencéo Precoce e o atendimento das equipas, na Ilha de
S. Miguel, Acores

4. Preciso de mais informacéo sobre como brincar com o

] 1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
meu filho(a)
5. Preciso de mais informacdo sobre os servicos de ajuda

) ] ) 2,0 2,0 1,0 3,0 11

disponivel para o meu filho(a)
6. Preciso de mais informacdo sobre os servicos de que o

) ) ) 2,6 3,0 1,0 3,0 0,8
meu filho(a) pode vir a necessitar no futuro
7. Preciso de mais informacdo sobre o processo de

. . . 2,4 3,0 1,0 3,0 1,0
crescimento e desenvolvimento das criangas
Necessidades de Informacgéo 2,0 2,0 1,0 3,0 0,7

Quadro 3 — Estatisticas descritivas das Necessidades de Informacéo (1 - N&o preciso desta ajuda; 2 - N&o

sei se preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)

No quadro trés visualizam-se as estatisticas descritivas das Necessidades de Informacao,
no qual se observa a existéncia de uma necessidade de informacdo moderada (2,0 £
0,7), sendo mais elevada a necessidade nos itens “Preciso de mais informacao sobre os
servicos de que o meu filho(a) pode vir a necessitar no futuro” (2,6 + 0,8), “Preciso de
mais informagdo sobre o processo de crescimento e desenvolvimento das criang¢as” (2,4
+ 1,0), “Preciso de mais informagdo sobre a condi¢ao e/ou problema do meu filho(a)”
(2,1 £ 1,0) e “Preciso de mais informacdo sobre os servicos de ajuda disponivel para o
meu filho/a” (2,0 + 1,1) e mais baixa no item “Preciso de mais informagéo sobre como
brincar com o meu filho(a)” (1,4 £ 0,8).

Os resultados obtidos neste estudo sdo convergentes com os estudos de Soares (2013),
Carmo (2004), Gualda, Borges e Cia (2013) e Simdes (2010). No seu estudo Soares
(2013) obteve 65,1% de pais que “necessitam de algum tipo de informagdo” na
subescala de Necessidades de Informacédo. Nesta subescala, nos resultados parciais, as
necessidades mais referidas séo: as necessidades de informacgéo sobre servicos que a
crianca possa beneficiar no futuro (n= 40; 85,1%); seguindo-se informagao sobre como
lidar com o comportamento da crianga (n= 33; 70,2%); informacdo acerca dos
problemas que possa ter (n= 32; 68,1%), informag&o sobre 0s servi¢os que a crianga

pode beneficiar no presente (n=30; 63,8%).

Carmo (2004) constatou que as necessidades de informacdo eram as mais urgentes e a

terem em atencdo no quadro da intervencdo, principalmente, a informacdo sobre os
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servigos futuros que a crianca pode beneficiar e a forma como lidar com o seu

comportamento perturbador.

Na sua pesquisa, Simdes (2010) verificou que 35,2 dos inquiridos necessitavam de
ajuda nesta subescala. As familias identificaram o item “ Necessito de maior
informacdo sobre os servigos e os apoios de que o meu filho podera beneficiar” como
sendo 0 mais necessario, destacando-se com maior percentagem 76,9%. Em relacdo ao
menos necessario o item* Necessito de maior informacao sobre a maneira de lidar com

o meu filho”, obteve 69,2% de respostas de que ndo necessitavam deste tipo de ajuda.

Também Gualda, Borges e Cia (2013) obtiveram nos resultados como maiores
necessidades na subescala de informacg&o, nomeadamente 0s servicos e 0s apoios de que
seu filho podera beneficiar-se no futuro. Muitos pais temem pelo futuro dos filhos,
particularmente os pais de criancas com NEE e o facto de conhecerem os servicos de
apoio disponiveis ajuda-os a tomarem decisdes e a terem mais autonomia para procurar
0S servicos que ajudem a suprir as suas necessidades ao longo do desenvolvimento da

crianca.

Relativamente as questfes de informacdo, o estudo de Gomes e Marinho (2010), a
necessidade com maior referéncia pelos inquiridos é a respeito de informagdes sobre o
diagndstico clinico do seu filho, seguido pela necessidade de informacao em relagdo aos

servicos e apoios que os filhos podem beneficiar no futuro.

De acordo com a segunda questdo do inventario relativamente as Necessidades de

Apoio, obteve-se 0s seguintes resultados:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

8. Preciso de alguém na minha familia com quem possa

. 1,3 3,0 1,0 3,0 0,9
falar sobre os meus problemas e dificuldades
9. Preciso de mais amigos com quem possa falar 1,7 1,0 1,0 3,0 0,9
10. Preciso de mais oportunidades de me encontrar com
. . . 2,5 3,0 1,0 3,0 0,8
outros pais e maes de crian¢as como a minha
11. Preciso de mais tempo para falar com o professor(a) 2,2 3,0 1,0 3,0 1,0
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ou terapeuta do meu filho(a)

12. Gostaria de me encontrar mais regularmente com um

assistente social, psicélogo ou psiquiatra para falar dos 2,3 3,0 1,0 3,0 0,9
meus problemas

13. Preciso de falar com um padre, religioso(a), ou

) ) 13 1,0 1,0 3,0 0,7
capeldo para me ajudar a lidar com os meus problemas
14. Preciso de livros ou textos de apoio acerca de outros
. . i 2,0 2,0 1,0 3,0 1,1
pais de criangas com 0 mesmo problema do meu filho
15. Preciso de mais tempo para mim mesmo(a) 2,0 2,0 1,0 3,0 1,1
Necessidades de Apoio 2,0 2,0 1,3 2,8 0,6

Quadro 4 — Estatisticas descritivas das Necessidades de Apoio (1 - N&o preciso desta ajuda; 2 - Ndo sei se

preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)

No quadro quatro, relativamente as necessidades de apoio, observa-se um grau médio
moderado (2,0 = 0,6), sendo mais elevado no item “Preciso de mais oportunidades de
me encontrar com outros pais e maes de criancas como a minha” (2,5 + 0,8) ¢ mais
reduzida nos pontos “Preciso de falar com um padre, religioso(a), ou capeldo para me
ajudar a lidar com os meus problemas” (1,3 + 0,7) e “Preciso de alguém na minha

familia com quem possa falar sobre os meus problemas e dificuldades” (1,3 +0,9).

Os resultados obtidos vdo de encontro com a investigacdo de Soares (2013), que apos
analisar os resultados na subescala Necessidades de Apoio Social e Familiar verificou
que 53,2% (n=25) dos pais tinham “necessidade de encontro/apoio de outros pais de
criangas com problemas semelhantes”, seguindo-se das ‘“necessidades de ter amigos
com quem conversar” (n=19; 40,4%) e de “ter algum familiar com quem possa falar

sobre os problemas” (n=18; 38,3%).

Contrariamente aos resultados obtidos no quadro trés, Simdes (2010) e Gualda, Borges
& Cia (2013) obtiveram outros resultados. Simdes (2010) referiu no seu estudo que
47,3% dos inquiridos ndo necessita de ajuda neste subescala, e que apenas 31,9%
necessitam de ajuda, nomeadamente nos itens “Necessito de mais tempo para falar com
os professores e terapeutas do meu filho” e “Necessito de mais tempo para mim
proprio”, no qual obteve 46,1% das respostas. A op¢ao ndo tenho a certeza obteve o

valor mais baixo, 20,9% no qual os itens mais referenciado foram “ Necessito de mais
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oportunidades para me encontrar e falar com os pais de outras criancas deficientes” e

“ Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro.”

No entanto, Gualda, Borges & Cia (2013) obtiveram na escala de necessidades de apoio
uma maior percentagem nos itens gostariam de se encontrar regularmente com um
profissional da &rea da saude ou de assisténcia social, para falar sobre os problemas
que a deficiéncia do filho coloca e de ter mais tempo para falar com o professor ou
terapeuta do filho sendo divergente com a restante literatura bem como com esta

investigacao.

Na subescala seguinte, Explicar aos outros obteve-se o0s resultados que constam no

seguinte quadro:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

16. Preciso de mais ajuda para explicar o problema do

] ) 1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
meu filho (a) aos seus irméaos
17. Preciso de mais ajuda para explicar o problema do

. . N 1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
meu filho(a) ao meu cbnjuge ou familiares
18. O meu cbnjuge precisa de ajuda para compreender e

) ) 1,0 1,0 1,0 1,0 0,0

aceitar o problema do nosso filho(a)
19. Preciso de ajuda para responder aos meus amigos,
vizinhos ou desconhecidos, quando fazem perguntas sobre 1,2 1,0 1,0 3,0 0,6
o0 problema do meu filho(a)
20. Preciso de ajuda para explicar o problema do meu
] ] 1,6 1,0 1,0 3,0 1,0
filho(a) as outras criancas
Explicar aos outros 1,3 1,0 1,0 2,6 0,6

Quadro 5 — Estatisticas descritivas de Explicar aos outros(1 - Néo preciso desta ajuda; 2 - N&o sei se

preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)

Por conseguinte, no quadro cinco, em relacdo as necessidades de explicar aos outros
(quadro 4), constata-se um baixo grau de necessidade (1,3 + 0,6), sendo as necessidades
mais elevadas no item “Preciso de ajuda para explicar o problema do meu filho(a) as
outras crian¢as” (1,6 £ 1,0) e mais baixas no item “O meu conjuge precisa de ajuda

para compreender e aceitar o problema do nosso filho(a)” (1,0 £ 0,0).
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Os resultados obtidos nesta escala sé@o consistentes com 0s encontrados por Carmo
(2004), Soares (2013), Gualda, Borges e Cia (2013). Soares (2013) refere que 0s
resultados ndo sdo muito expressivos, pois 75,8% afirma ndo necessitar deste tipo de

apoio e apenas 21,7% afirma necessitar.

Gualda, Borges e Cia (2013) apontaram como maiores necessidades as de ajuda para
explicar a situacdo do filho a outras criangas, pessoas, vizinhos e amigos, pois muitos
pais ndo se sentem preparados para explicar sobre a NEE dos seus filhos, por recearem

preconceitos ou incompreensao por parte da sociedade.

Simdes (2010) constatou na sua investigacdo que as respostas sdo pouco consideradas,
nas quais 73,1% das familias inquiridas alegam ndo necessitar de ajuda na subescala de
Explicar aos Outros, e apenas 15,4% revelam necessitar de ajuda no item “O meu

conjuge precisa de ajuda para compreender e aceitar o problema do nosso filho(a).”

No quadro seguinte pode-se observar os resultados obtidos na subescala de Servigos

Comunitérios:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

21. Preciso de ajuda para encontrar um médico(a) que me

] ] 1,9 0,5 1,0 3,0 1,0
compreenda a mim e ao meu filho(a)
22. Preciso de ajuda para encontrar um dentista que trate
] 2,2 3,0 1,0 3,0 1,0
do meu filho(a)
23. Preciso de ajuda para encontrar uma pessoa que tome
) ) 1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
conta do meu filho(a) quando eu tenho que sair & rua
24. Preciso de ajuda para encontrar um infantario, pré-
) 1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
escola, ou escola para o meu filho(a)
25. Preciso de ajuda para encontrar uma pessoa que tome
conta do meu filho(a) quando tenho que ir & missa ou 1,2 1,0 1,0 3,0 0,6
outras ceriménias religiosas
Servigos da Comunidade 1,6 1,4 1,0 2,6 0,6

Quadro 6 — Estatisticas descritivas de Servigcos da Comunidade (1 - Nao preciso desta ajuda; 2 - Nao sei

se preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)
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No quadro seis é possivel verificar as estatisticas descritivas relativas as necessidades de
servigos da comunidade. Observa-se um grau de necessidade baixo (1,6 + 0,6), sendo as
necessidades mais elevadas no itens “Preciso de ajuda para encontrar um dentista que
trate do meu filho(a” (2,2 = 1,0) e “Preciso de ajuda para encontrar um médico(a) que
me compreenda a mim e ao meu filho(a)” (1,9 + 1,0) e mais reduzida no item “Preciso
de ajuda para encontrar uma pessoa que tome conta do meu filho(a) quando tenho que
ir a missa ou outras cerimonias religiosas” (1,2 + 0,6). Os resultados obtidos ndo sao
consistentes com as investigacdes de Soares (2013), Gualda, Borges e Cia (2013) e
Simdes (2010).

Soares (2013) verificou no seu estudo que os inquiridos ndo tém necessidades muito
expressivas no que diz respeito ao apoio dos servigos de instituicbes e da comunidade,
porque 73,1% afirma ndo necessitar deste tipo de apoio e apenas 24,8% afirma
necessitar. Os resultados destacam que as necessidades sdo ao nivel da ajuda para
encontrar servigos de apoio para os cuidados da crianga (n=17; 36,2 %).

Nesta subescala, Gualda, Borges e Cia (2013) relatam que a maior necessidade de ajuda

’

obtida foi “a busca de um servico de apoio social e educativo”, seguida pela
necessidade de “um servigo de apoio para cuidar dos filhos, quando necessario”. OS
pais também demonstraram a necessidade de ajuda para “0 pagamento de despesas”,
pois, relativamente aos aspetos econdémicos, 0s gastos nos campos médicos,
ortopédicos, educativo e reabilitador sdo significantes, sobretudo quando um dos
progenitores deixa de trabalhar para suprir as necessidades do filho, sendo o or¢camento

familiar seriamente afetado.

Simdes (2010) verificou na sua investigacdo que 61,6% das familias afirmaram nao
necessitar deste tipo de ajuda, salientando que 23,1 dos inquiridos necessita deste tipo
de ajuda, nomeadamente no item “ Necessito de ajuda para encontrar um servico que
quando eu tiver necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma festa, ...) fique com o meu
filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir a responsabilidade”
onde a investigadora apurou um resultado de 54% de necessidade por parte das familias.
Os participantes deste estudo consideram importante a existéncia de servicos adequados
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para apoiarem os filhos sempre que necessitarem por curtos periodos. Simdes constatou
também que 84,7% dos inquiridos ndo necessitam de encontrar um medico que

compreenda o progenitor e os problemas do seu filho (item 21) .

Relativamente as Necessidades Financeiras que estdo apresentadas no quadro imediato

verificou-se os seguintes resultados:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

26. Preciso de ajuda para pagar despesas de alimentagéo,

N A 2,6 3,0 1,0 3,0 0,8
roupa, transportes, habitacéo e assisténcia médica
27. Preciso de ajuda para arranjar ou comprar
. . . 1,8 1,0 1,0 3,0 1,0
equipamento especial para o problema do meu filho(a)
28. Preciso de ajuda para pagar as consultas, tratamentos,
. . . 2,2 3,0 1,0 3,0 1,0
infantarios, ou escola para o meu filho(a)
29. O meu cbnjuge ou eu precisamos de ajuda para
2,2 3,0 1,0 3,0 1,0
encontrar emprego
30. Preciso de ajuda para pagar a pessoa que cuida do meu
1,4 1,0 1,0 3,0 0,8
filho
31. Preciso de ajuda para comprar brinquedos especiais de
] ) 2,2 3,0 1,0 3,0 1,0
que o meu filho(a) necessita
Necessidades Financeiras 2,1 2,3 1,0 2,7 0,6

Quadro 7 — Estatisticas descritivas de Necessidades Financeiras(1 - N&o preciso desta ajuda; 2 - Nao sei

se preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)

No que respeita as necessidades financeiras, no quadro sete constata-se uma necessidade
moderada (2,1 £ 0,6), sendo mais elevada no item “Preciso de ajuda para pagar
despesas de alimentacdo, roupa, transportes, habitacdo e assisténcia médica” (2,6 +
0,3) e mais reduzida no item “Preciso de ajuda para pagar a pessoa que cuida do meu
filho(a)” (1,4 = 0,8). Estes resultados vé&o parcialmente de encontro com as

investigacOes de Simoes (2010) e Soares (2013).

No que se refere a subescala Necessidades financeiras, Soares (2013) obteve 29,8% (n=
14) no item “necessidade de ajuda para encontrar emprego”, ¢ 27,7% (n= 13) no item
“ajudas para pagar despesas como a alimentacgdo, a habitacdo, médicos e transportes”.
Soares (2013) afirma que estes resultados estdo relacionados com a crise econoémica do
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pais, particularmente com as elevadas percentagens de desemprego e a crescente
dificuldade em encontrar emprego e estabilidade profissional.

Nesta subescala, Simfes (2010) concluiu que 46,1% das familias inquiridas
necessitavam de ajuda no item “Preciso de ajuda para pagar despesas de alimentacéo,
roupa, transportes, habitacdo e assisténcia médica”, seguindo-se com 30,8% né&o
necessitarem de ajuda no item “Necessito de maior ajuda para pagar despesas com
terapeutas, estabelecimentos de educacdo especial ou outros servicos de que 0 meu

filho necessita”, demonstrando satisfa¢ao nos servi¢os de apoio que recebem.

Em relagdo ao quadro oito pode-se verificar os resultados obtidos na subescala de

Funcionamento Familiar:

Média  Mediana Minimo Maximo DP

32. A nossa familia precisa de ajuda para falar dos seus

. 2,1 1,5 1,0 3,0 1,0
problemas e encontrar solugdes para eles
33. A nossa familia precisa de ajuda para aprender a
) o 2,0 2,0 1,0 3,0 1,1
apoiar-se uns aos outros quando ha dificuldades
34. A nossa familia precisa de ajuda para decidir quem se
encarrega das diversas tarefas de casa ou da familia, ou de 1,2 1,0 1,0 3,0 0,6
cuidar das criangas
35. A nossa familia precisa de ajuda para decidir como
) 1,2 1,0 1,0 3,0 0,6
ocupar os tempos livres
Funcionamento Familiar 1,6 15 1,0 3,0 0,6

Quadro 8 — Estatisticas descritivas de Funcionamento Familiar (1 - N&o preciso desta ajuda; 2 - N&o sei se

preciso desta ajuda; 3 - Sim, preciso desta ajuda)

Relativamente ao quadro oito apresenta-se os resultados referentes as necessidades
relativas ao funcionamento familiar. Observa-se um grau medio de necessidade baixo
(1,6 £ 0,6), sendo superior nos itens “A nossa familia precisa de ajuda para falar dos
seus problemas e encontrar solugdes para eles” (2,1 + 1,0) e “A nossa familia precisa
de ajuda para aprender a apoiar-se uns aos outros quando ha dificuldades” (2,0 = 1,1)
e as mais reduzidas nos itens “A nossa familia precisa de ajuda para decidir quem se
encarrega das diversas tarefas de casa ou da familia, ou de cuidar das crian¢as” (1,2 +

0,6) e “A4 nossa familia precisa de ajuda para decidir como ocupar os tempos livres”
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(1,2 £ 0,6). Os resultados obtidos sdo corroborados na investigacéo de , Gualda, Borges
e Cia (2013).

Em relacdo ao funcionamento da vida familiar, Gualda, Borges e Cia (2013) obtiveram
nos resultados como maior necessidade a discussdo de problemas e encontro de
solucBes. As investigadoras defendem que, solucionar problemas diérios, bem como
mediar conflitos familiares sdo habilidades dificeis que requerem um bom repertdrio de
habilidades sociais do individuo. No qual, pais de criancas com NEE se veem perante
varias alternativas e sentem dificuldades em trabalhar com as mesmas ou de saber qual
sera a mais adequada para o desenvolvimento de seus filhos. Nesta subescala Simdes
(2010) verificou no seu estudo que 79,5% das familias revelou ndo necessitar de ajuda,
e somente 15,4% necessitam de ajuda para o item “A nossa familia precisa de ajuda

para aprender a apoiarem-se uns nos outros quando ha dificuldades”.

Em resumo, os resultados na generalidade mostram que as necessidades mais sentidas
pelos participantes sdo primeiramente as Necessidades Financeiras, relativas a ajuda no
pagamento das despesas, em seguida as Necessidades de Informacdo sobre 0s servigos
de que a crianca podera precisar no futuro, seguindo-se as Necessidades de apoio, no
qual os pais necessitam de encontros com outros pais. Seguem-se as necessidades de
grau baixo, nomeadamente as Necessidades de Servico da Comunidade, onde as
familias referem necessitar de um dentista, seguindo-se as Necessidades de
Funcionamento Familiar, na qual os pais percecionam a necessidade de falarem sobre os
seus problemas arranjando solugdes. Por fim, a subescala menos valorizada,
Necessidade de Explicar aos Outros, na qual as familias sentem mais necessidade em
explicar a problematica do seu filho a outras criangas. A literatura cientifica refere que o
contacto com outros pais permite aprendizagem de novas técnicas desenvolvendo uma
maior confianca e sentido de conhecimento (Carmo, 2004; Macedo, 2013). McWilliam
(2012) afirma que o apoio social formal e informal ajuda os pais a superarem as varias
fases de desenvolvimento dos filhos, sendo no entanto importante a troca de
experiéncias por parte do suporte informal, como também a ajuda mais profissional por

parte do suporte formal.
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Os resultados obtidos ndo sdo consistentes com as investigacdes de Sloper & Turner,
1992; Marien at al, 2004; Palisano et al (2010;) Wong e Wong (2003), McCabe (2007),
Wong, Lai, Martinson, & Wong, (2006) e Peishing e Craing (2009), Carmo (2004),
Soares (2013), Marques & Dixe (2010), nas quais os resultados revelam que, na

globalidade, as necessidades mais referenciadas pelos inquiridos séo de informacao.

Nas investigacoes realizadas por Wong e Wong (2003), McCabe (2007), Wong, Lai,
Martinson, & Wong, (2006) e Peishing e Craing (2009), foi concluido que as trés
principais necessidades das familias de criancas com deficiéncia na China sdo 0s
servicos comunitarios, as necessidades de informacao e necessidade de apoio familiares
e sociais. Na subescala de Necessidade de servi¢os a comunidade, as familias indicaram
0 desejo de conhecer e conversar com outras familias de criancas com NEE. No estudo
de Peishing & Craing (2009), a maioria das familias também indicou a necessidade de

médicos que compreendam as suas criancas bem como as familias.

Carmo (2004) e Soares (2013) salientam que as necessidades de informacdo consistem
nos problemas da criancga, prosseguindo com as necessidades de apoio social e familiar,
a necessidade de outras ajudas, as necessidades de explicar a outros, as necessidades

econOmicas e a necessidade de servicos e instituicbes comunitarias.

Marques & Dixe (2010) obtiveram na sua investigacéo cinco necessidades mais sentidas
pelas familias, sendo elas: a falta de informacdo sobre os servicos de que o filho(a)
possa Vir a beneficiar, sendo a mais elevada a nivel de respostas (86%); necessidade de
ajuda para discutir os problemas e encontrar solugdes (80%); necessidade de ter mais
tempo para si mesmos (68%); necessidade de ajuda para pagar as despesas (60%) e
necessidade de encontrar alguém que fique com o filho(a) para poder tirar uns dias de

descanso (56%).

Os resultados da investigacdo de Nihad, Palisano, Dunst, Chiarello, O’Neil e Polansky
(2011), sdo parcialmente consistente com os resultados obtidos neste estudo. Estes

investigadores referem que de 32 % a 43 % da variancia representaram em necessidades
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relacionadas a condi¢do da crianga, recursos financeiros, e funcionamento familiar. O
baixo rendimento familiar estd associado ha necessidades de encontrar recursos
financeiros e comunitarios para, terapias, equipamentos de adaptagdo, e “babysitting”.

Na sua investigacdo, Franco e Apolonio (2009) verificaram que a situagdo emocional da
mde é um fator fundamental na defini¢do das suas necessidades, distinguindo-se entre o
suporte as suas necessidades emocionais e 0 suporte relacionado com as tarefas e
problemas atinentes a crianca. Outro fator é o funcionamento familiar e questfes
financeiras, e por fim o terceiro fator, que se refere as necessidades de obter
informacdes relativas ao futuro, € uma preocupagdo que surge na maioria das vezes
associada a preocupacdo com a saude. Os resultados de Franco e Apoldnio (2009) e
Simdes (2010) sdo consistentes com os resultados da presente investigacdo, reforcando
as necessidades financeira e de informacdo como prioritarias nas familias apoiadas pelas

equipas de IP.

Goncgalves & Simfes (2010) constataram que as necessidades familiares com
percentagens mais elevadas poderiam agrupar-se de acordo com uma hierarquia, da qual
iriam emergindo a medida que a do cimo hierarquico fosse obtendo resposta, ou seja,
iria emergir e aparecer uma nova necessidade como prioritéria e assim sucessivamente,

dificultando dessa forma a priorizacdo das necessidades familiares.

Ainda relativamente ao objetivo 1, no qual se pretende verificar quais as necessidades
que as familias mais valorizam e qual a percecdo que tém sobre a intervencédo da
equipa, definiram-se duas hipoteses. Em relacdo a hipotese H1. As familias com
criancas de risco ou deficiéncia manifestam iguais necessidades de apoio ao nivel de
informacd@o, observagdo, avaliacdo e acompanhamento sistematico da crianca,

obtiveram-se os resultados constantes do quadro seguinte:

Média Mediana  DP P
Necessidades de

1,97 2,00 0,69 0,032*
Informac&o
Necessidades de Apoio 2,04 2,00 0,58
Explicar aos outros 1,32 1,00 0,59
Servi¢cos da Comunidade 1,62 1,40 0,61
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Necessidades Financeiras 2,07 2,33 0,64
Funcionamento Familiar 1,63 1,50 0,64

* P <.05

Quadro 9 — Estatisticas descritivas das dimensdes do Inventario das Necessidades da Familia

Comparativamente aos diversos fatores do Inventario das Necessidades da Familia, os
resultados apresentados no quadro nove, demonstram a existéncia de diferengas com
significancia estatistica (p < .05) entre os seis fatores do Inventario. As componentes
referidas com mais necessidades significativamente apontadas foram as Necessidades
Financeiras, as Necessidades de Apoio e as Necessidades de Informacdo, as

necessidades menos experienciadas sao as relativas as dimensées Explicar aos outros.

Pode considerar-se validada esta hipotese através das diferencas com significancia
estatistica entre os seis fatores do Inventario, concluindo que as necessidades mais
significativamente foram as Necessidades Financeiras, as Necessidades de Apoio e as

Necessidades de Informacdo.

Também esta situacdo é fundamentada com os estudos de Donald B. Bailey, J.R., James
J. Gallagher (1983); Rune J. Simeonsson (1988); Ann P. Turnbull (1990); Pereira,
(1996), Pinheiro (2010), quando referem que a maior preocupagdo das familias é
relativamente ao futuro das criancas, nomeadamente ao desenvolvimento das suas

competéncias, ao seu estatuto e aos servicos de apoio de que podem beneficiar.

No que concerne a hipdtese H2, As caracteristicas da familia estdo correlacionadas
com a forma como as familias identificam as suas principais necessidades utilizaram-se
como carateristicas familiares a idade e escolaridade da mée e numero de elementos do

agregado familiar, no qual se obtiveram os seguintes resultados:
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N° de
Anos de

elementos do . .
escolaridade Idade da Mae

agregado
J .g. da Mae
familiar
Necessidades de R -0,414 0,287 -0,071
Informagéo P 0,234 0,422 0,845
) ) R -0,134 -0,389 0,454
Necessidades de Apoio
P 0,712 0,267 0,188
) R 0,076 -0,699* 0,188
Explicar aos outros
P 0,835 0,024 0,603
) ) R -0,099 -0,492 0,022
Servigos da Comunidade
P 0,785 0,149 0,951
] ] ] R 0,375 -0,675* 0,063
Necessidades Financeiras
P 0,286 0,032 0,863
R 0,044 -0,429 -0,154
Funcionamento Familiar
0,903 0,217 0,671

* P <.05; r — Coeficiente de Correlacdo de Spearman
Quadro 10 — Correlacdo de Spearman da idade e escolaridade da mde e nimero de elementos do

agregado familiar com as dimensdes do Inventario das Necessidades da Familia

No quadro dez, apresenta-se os resultados da Correlacdo de Spearman e respetiva
significancia estatistica das varidveis anteriormente referidas com as dimensfes do
Inventério das Necessidades da Familia. Observa-se uma correlacdo estatisticamente
significativa da escolaridade da mde com as necessidades relativas a explicar aos outros
(r=-0,699; p <.05) e com as necessidades financeiras (r = - 0,675; p <.05). Em ambas

as situacdes, quanto maior for a escolaridade menores sdao as necessidades reveladas.

Através dos resultados obtidos da H2, verifica-se que esta se confirma observando-se
uma correlagdo estatisticamente significativa da escolaridade da mé&e com as
necessidades relativas a explicar aos outros (r = - 0,699; p < .05) e com as necessidades
financeiras (r = - 0,675; p < .05), como se podera observar nos outputs (anexo 9). Em
ambas as situagOes, quanto maior for a escolaridade menores sdo as necessidades

reveladas.
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Este resultado ndo vai ao encontro do que afirmam autores como Pinheiro (2010), que
conclui no seu estudo uma forte associacdo entre as diferentes profissbes e as
necessidades financeiras. Simdes (2010) afirma existir uma correlacdo positiva entre as
caracteristicas das familias e as categorias das necessidades. Carmo (2004) conclui que
a escolaridade dos pais ndo é um fator que prediga as necessidades da familia, contudo
Varanda, (2011) afirma que a variedade de caracteristicas das familias é que pode
influenciar as necessidades, sendo cada familia Unica e capaz de identificar os seus

pontos fortes, necessidades, prioridades e recursos.

No entanto, os resultados obtidos vdo ao encontro dos resultados da investigacdo de
Sampaio e Geraldes (2006), na qual os pais com menos habilitagdes revelam
necessidades estatisticamente mais elevadas que os mais com mais habilitacdes na
subescala Explicar aos Outros. Sampaio e Geraldes (2006) afirmam que nesta subescala
se evidencia um efeito da escolaridade sobre as necessidades, bem como os pais mais
novos revelam necessidades mais elevadas que os mais velhos nas subescalas de

Explicar aos Outros e Funcionamento da vida familiar.

De acordo com o objetivo 2, que pretende verificar se essas necessidades se centram
mais na crianca ou na propria familia, para a hipdtese H3 As necessidades das familias
estdo inversamente correlacionadas com as necessidades da crianca. Para avaliar esta
hipdtese utilizou-se igualmente a Correlacdo de Spearman para verificar se as
dimensdes do Inventéario das Necessidades da Familia relativas a crianca (Necessidades
de Informacgdo, Servicos a comunidade e Necessidades Financeiras) estdo
correlacionadas com as relativas a familia (Explicar aos outros, Necessidades de apoio e

funcionamento familiar). Obtiveram-se os resultados constantes do quadro seguinte:

Necessidades . . . . .
Necessidades Explicar Servigos da Necessidades Funcionamento

de
de Apoio aos outros Comunidade Financeiras  Familiar
Informacdo
Necessidades R 1,000
de Informacéo
Necessidades R 0,299 1,000
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de Apoio P 0,401

Explicar  aos R 0,286 0,572 1,000

outros P 0,423 0,084*

Servigos da R -0,229 0,216 0,565 1,000

Comunidade P 0,525 0,549 0,089*

Necessidades R -0,506 0,167 0,345 0,372 1,000

Financeiras P 0,135 0,645 0,329 0,290

Funcionamento R -0,340 0,214 0,360 0,505 0,788** 1,000
Familiar P 0,337 0,553 0,306 0,137 0,007

* P <.10; ** p < .01; r — Coeficiente de Correlacdo de Spearman
Quadro 11 — Correlagdo de Spearman da idade e escolaridade da mée e nimero de elementos do agregado

familiar com as dimensdes do Inventario das Necessidades da Familia

O quadro 11 apresenta os resultados para avaliacdo desta hipdtese, ndo se observando
uma correlacdo negativa estatisticamente significativa entre as necessidades da crianca e
as necessidades da familia. Constata-se uma correlacdo positiva estatisticamente
significativa entre as necessidades de apoio e as necessidades relativas aos servigos a
comunidade (r = 0,572; p < .10) e necessidades de explicar aos outros (r = 0,665; p <
.10) em que quanto mais elevadas as necessidades de apoio mais elevadas sdo as
necessidades dos servi¢os comunitarios e de explicar aos outros. Constata-se ainda uma
correlagdo  positiva estatisticamente  significativa entre as necessidades de
funcionamento familiar e as necessidades financeiras (r = 0,788; p < .01).

Com os resultados obtidos, verificou-se que a H3 ndo se confirma, pois os resultados
apontam para uma correlagdo positiva entre as necessidades da crianca e as
necessidades da familia nomeadamente a nivel das necessidades de apoio, necessidades
relativas aos servicos a comunidade, necessidades de explicar aos outros,
funcionamento familiar e as necessidades financeiras. Assim quanto mais elevadas
forem as necessidades de apoio mais elevadas sé@o as necessidades dos servicos

comunitarios e de explicar aos outros.
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Estes resultados estdo de acordo com a investigacdo de Cavkaytar (2012), porém séo
contraditorios as conclus@es dos investigadores Almeida (2011) e Franco e Apoldnio
(2009).

Assim Cavkaytar (2012) conclui no seu estudo que as necessidades que sdo enfatizadas
das criangas sdo paralelas as necessidades dos pais. As necessidades de pais com uma
crianga com deficiéncia consistem em 23 % de desenvolvimento pessoal; 23 % da rede

de apoio social; 18 % das habilidades criancas.

Almeida (2011), na sua investigacdo, afirma que o que as familias ambicionam em
primeiro lugar é um trabalho direcionado para o desenvolvimento da crianca. Franco e
Apolonio (2009) referem que as necessidades sentidas como mais importantes sdo as
que se referem a propria crianca, designadamente a salde, a incerteza em relacéo ao que
ird acontecer, a sua dependéncia. Evidentemente a crianca é o centro das necessidades,

preocupacBes emocionais e praticas da familia.

Para confirmar e/ou aprofundar os resultados obtidos no inventario as familias, estas
responderam as questfes apresentadas na entrevista semiestruturada, “tém alguma
necessidade que ainda nao foi ajudada? Ou que sente e ndo contou a ninguém fora da

sua familia? O que poria numa lista de desejos para si e para a sua familia.

Os dados que a seguir se apresentam foram tratados de forma qualitativa através de
analise de contetdo. Para maior compreensao dos dados, optou-se por encontrar a % do
nimero de respostas correspondentes a cada categoria. ApOs analisar os dados de
entrevista realizada as familias forma encontradas trés categorias, que se passa a

apresentar:
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Tema Categoria Subcategoria Itens/Exemplos
%
e Alimentacdo e “Para ndo passar fome”; “A nossa | 20%
e Necessidades e Necessidades necessidade /...J¢ a alimentagdo...”;
valorizadas basicas e Salde o “(..)precisava de uma psicéloga ...”; |40%
pelas familias “Ndo haver doengas”; “(...) €u quero

saude para ele”

e Conforto e “Necessidades ¢é a falta de dinheiro (...)” | 30%
financeiro “(...) mais uns dinheirinhos que

entrasse... ”;

e Habitagéo o “A necessidade é que eu queria uma |30%
casinha para morar...”; “Preciso de

umas obras la em casa’’;

e Necessidades | e Trabalho “(...)preciso de um trabalho...”; “eueo |20%

Sociais L .
meu marido tivéssemos trabalho...

e Autonomia e “que a minha filha fosse uma crianga | 30%
independente e que ndo precisa-se de
apoio de ninguém para fazer o que quer

que seja”

e Auséncia de “Acho que neste momento ndo.”; “N&o, eu | 50%
necessidade acho que ele é muito bem ajudado por

elas.”; “Seila.”

Quadro 12 — Sintese dos resultados obtidos na entrevista relativamente ao tema Necessidades valorizadas

pelas familias

Observando o quadro 12 pode verificar-se que 50% das familias afirmam nao terem
mais necessidades para além das sinalizadas no inventario das necessidades das familias
“Né&o, acho que neste momento ndo”. No entanto 20% das familias afirmam terem
necessidades de alimentacdo no qual desejam “ndo passar fome~, e afirmam que a falta
da alimentagdo ndo é propriamente relacionado com a crianga “A nossa necessidade
entre mim e o pai é a alimentagdo...”, 40% demonstram necessidades de salude “preciso
de uma psicologa e ndo tenho ” e querem que os seus filhos tenham “muita saude”. 30%
das familias revelam necessidades de habitacdo quer na aquisicdo “A necessidade € que
eu queria uma casinha para morar” bem como na remodelagdo e 30% dizem possuir
necessidades financeiras estando associadas as necessidades de alimentagdo
“Necessidades é falta de dinheiro para pagar o comer”, < algum dinheirinho para mim

poder comprar o que preciso para amanhar os pechenos”. Na categoria de necessidades
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social existem 10% das familias que afirmam necessitarem de trabalho “tivéssemos um
trabalho para a gente ter um futuro para dar ao nosso filho” e 30% dos pais relatam
necessidades a nivel de autonomia “que a minha filha fosse uma crianca independente e
ndo precisa-se de apoio de ninguém para fazer o que quer que seja”, tal como a
necessidade de uma escola para colocar a crianga ““ o nome na pré [...] até hoje estou a

espera que me chamem”.

Corroborando os resultados obtidos neste estudo, Simdes (2010) obteve respostas
semelhantes as descritas anteriormente. Resumidamente, as familias inquiridas no
estudo de Simdes revelaram necessitar de casa com melhor acessibilidade, necessitam
de mais tempo para acompanhar os filhos, necessitam de apoio psicoldgico. Referem

ainda, a necessidade da existéncia de ocupac@es de tempos livres para as criangas.

Na investigacdo realizada por Cavkaytar (2012), os pais declaram que as suas
necessidades sdo a nivel de rede de suporte social (22%), e na area de desenvolvimento
pessoal (21 %). Além destes dois dominios principais de necessidade, os pais afirmaram
nas suas entrevistas que tém necessidades de conhecimento e habilidade sobre como
trabalhar com os seus filhos (15%), no processo de aceitacdo (14%), nas informacdes
sobre programas de educacdo especial e praticas escolares (14%) e sobre a saude das
criancas (13%).

Ainda no que concerne ao objetivo 1, na entrevista foram realizadas as questdes que se
seguem a posteriori, “Sabe porque o seu filho é acompanhado pelo servico de
Intervengdo Precoce”, “Esta satisfeita com o apoio que a equipa de Intervengdo
Precoce da ao seu filho e a sua familia”, “Ha algum técnico mais ligado a sua crianga
ou a familia? Fale-me desse técnico, como foi a sua relacdo com ele, como correu o
trabalho? e “Os técnicos da equipa de Intervencdo Precoce arranjam uma solucao
para as necessidades sentidas pela sua familia”. Estas questdes foram elaboradas com a
intencdo de permitir um apuramento da percecdo que as familias sentem sobre a
intervencgdo que os profissionais da equipa tém para com as mesmas, no qual obtiveram-

se 0s seguintes resultados:
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Tema Categoria

Subcategoria

Itens/Exemplos

%

e Resposta  das | e Conhecimento

equipas as sobre a
necessidades intervencdo

das familias. precoce

Percecdo positiva

e & uma base para ajudar pessoas, sao
obrigadas a ajudar.”; “...aquilo que
elas conseguem ajudar ajudam(...);
“Intervengdo  precoce  para  ja

descobrir qual é a necessidade da

crianca

60%

Percecdo negativa

Ainda ndo percebi muito bem o que é

isso, mas eu acho que é para
problemas que as criangas tém.”’; Nao

sei senhora.”;

40%

. ¢ Informacéo
sobre 0
diagndstico

Conhecimento
sobre o problema

“por causa do autismo”; “por causa
da fenda palatina”; “E porque ele tem

>,

algumas dificuldades na fala.”; “ela
tem Cornelia de Lange,...”; “(...)0
atraso bastante relativo na fala e a

nivel social”;

80%

e Funcionamento | e Geral

da equipa

Positivo

Sim  senhora”; “Claro que estou

>

senhora” ; “Sim bastante.’

100%

e Intervencdo dos

técnicos

Educadora de

infancia

(...) ela desenvolve-o mais, ensina-lhe

muita coisa, ..., sinto-me muito
satisfeita com ela.”; “acho que ela é
uma pessoa espetacularO trabalho

dela esta excelente, (...)";

100%

Médica

e “(...) ele tem a doutora que é visto la

em baixo”’;

10%

Terapeuta da fala

’

e “Os sons, ela puxa muito por ele.”;
“O trabalho delas com o meu filho

correu muito bem”;

40%

e Solucgdo para as
necessidades

sentidas

Respostas

positivas

o “Sim senhora.”; “O que elas ajudam,

ajudam mais ¢é o meu filho”;
“Algumas vezes”; “Sim, de certo modo
sim. Deram-me pistas sobre o que hei-
indicaram-me

de fazer, pessoas,

indicaram-me sitios, lugares onde

devia de ir, foi basicamente isso”’;

70%

Negativa

“Em relagdo a minha familia ndo;

>

“Nao.”; “Ndo senhora.’

30%

Quadro 13 — Sintese do tema resposta da equipa as necessidades das familias obtidos na entrevista as

familias
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Em relagdo aos resultados obtidos no quadro 13, aos pais que tém conhecimento dos
motivos pelos quais os filhos estdo incluidos no programa 80% das familias estdo
cientes dos motivos do acompanhamento, “eu sei que é por causa da fala, para ele falar
e tudo, mas as coisas que ele aprende e tudo acho aquilo otimo para mim.”. NO que
concerne a satisfacdo das familias em relacdo aos servicos de intervengdo precoce,
concluiu-se que 100% das familias estdo satisfeitas com o apoio que as equipas de

Intervencédo Precoce déo ao seu filho e a sua familia.

Relativamente a técnica mais ligada a sua crianca ou a familia, 100% das familias estédo
satisfeitas com o apoio dado pela educadora “A minha relacdo com ela é boa, dou-me
bem com ela..., “Com a minha filha, ela tenta o que pode, algumas coisas acho que
correram muito bem, outras, acho que podiam correr melhor, mas eu fiquei
satisfeita...”, 40% referem o trabalho efetuado pela terapeuta da fala “A relacéo é muito
boa, tanto uma como outra...”; “Ele coopera com elas e aprendeu bastante ..."’e 10%

nomeia um acompanhamento exterior a equipa de intervencao precoce.

Quanto aos técnicos da equipa de intervencdo precoce arranjarem uma solucdo para as
necessidades sentidas pela sua familia, 30% das méaes referem explicitamente que nao

existem ajudas em relagdo a familia, o que “ajudam mais é o meu filho”.

De acordo com os resultados obtidos podemos concluir que as equipas responderam as
necessidades das familias, de um modo geral todas as familias sabem qual o motivo por
que sdo acompanhadas pela Intervencdo Precoce e, apesar de existirem algumas familias
que ndo sabem definir com rigor o que € esse programa, as que o definem tém uma ideia
concreta dos objetivos da Intervencdo Precoce. Todas as familias se referiram com
satisfacio ao trabalho realizado pelos técnicos, salientando 0s progressos e
desenvolvimento de algumas criancas e as competéncias humanas dos técnicos
envolvidos, tendo sido uma Otima opcgdo estarem a participar no programa. Apesar de
alguma discordancia, as familias consideram que os técnicos da equipa de Intervencgéo
Precoce arranjam uma solucdo para as necessidades sentidas pela sua familia de um
modo geral. Quanto ao ponto de vista dos técnicos em relagdo as equipas responderam

as necessidades das familias, em primeiro lugar consideram que os profissionais deste
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programa para responderem a essas necessidades, necessitam de ter uma apeténcia
natural, respeito pelas familias e valores éticos, assim como ter capacidade de didlogo
para com as familias e de compreensdo para com 0s ambientes em que as familias se

inserem.

Os resultados obtidos s&o consistentes com as investigagdes de Thomas & Dykes
(2013), Kelly, Ghalaieny & Devitt (2012), Berryman &Woller (2011), Miguel (2008),
Pereira (2013) nos quais, os investigadores afirmam que todos os técnicos de
intervencdo precoce relataram uma relacdo positiva com as familias, reforcando a
importancia do respeito e confianga na construgdo de relacionamento com as mesmas.
Os resultados por parte das familias sugerem que os técnicos tém um papel importante

no apoio e na identificacdo das necessidades na comunidade.

Nos resultados da sua investigacdo, Thomas e Dykes (2013) confirmaram que havia
consisténcias entre as expectativas das familias inquiridas. As familias estdo na sua
grande maioria satisfeitas com o apoio do técnico de IP d4, obtendo 34% em relagdo ao
respeito, paciéncia, carinho e comunicacdo aberta entre técnico e familias e 27%
valorizando a experiéncia do mesmo, pois podem facilmente adquirir conhecimento e
experiéncia sobre a condicdo especifica da crianga.

De acordo com Kelly, Ghalaieny & Devitt (2012, p. 199)

“All CHVs reported a “positive” relationship with the mothers and commented on the importance of
“respect” and “trust” in building rapport with families. They felt that mothers had faith in them as

educators, which was evident through the children’s improvements in learning, and expressed

s

appreciation of the kindness shown to their children. ”.

Estes comentarios confirmaram a necessidade da existéncia de sentimentos reciprocos
como respeito e confianga, bem como na construgdo bem-sucedida de relacionamentos e
cumprimento sustentado com o programa de IPI (Heaman et al, 2006; Korfmacher et al,
2007; Kelly, Ghalaieny e devitt, 2012).
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Berryman &Woller (2011) obtiveram resultados positivos por parte das familias, no que
concerne a satisfacdo sobre o atendimento das equipas relativamente as necessidades, o
qual era um apoio focado familia, acessivel, rapido e responsivo as necessidades,
estabelecendo-se relagdes de confianca e trabalho sensivel as necessidades das familias,

aspiracdes e cultura.

Miguel (2008) e Pereira (2013) referem que os pais das criancas estdo bastante
satisfeitos e, portanto, a relacéo entre pais e profissionais € reciproca, demonstrando ser
de grande confianca e colaboracdo. Miguel (2008) conclui que as dimensdes com
valores mais elevados sdo a Relacdo entre Pais e Profissionais, o Ambiente Social e o
Apoio a crianga.

Estudos indicam que a satisfacdo das familias revela um grande trabalho desenvolvido
pelos servicos de Intervencdo Precoce, permitindo reconhecer pontos fortes e fracos do
apoio prestado a familia, ferramentas essenciais para os técnicos e responsaveis de
qualquer servico de IP (Fernandes, 2008). Os profissionais devem adquirir
conhecimentos especificos da disciplina e conhecimento, habilidades e capacidades
pessoais para ir ao encontro das necessidades particulares da variedade de criancas

atendidas e suas familias (Carvalho, 2011).

Contrariamente aos resultados obtidos neste estudo, nas investigacdes de Macedo
(2014) e Almeida (2011) verificou-se insatisfacdo nas respostas das familias apoiadas
pela IP. Macedo (2014) relata que foi possivel verificar que a maioria das familias
entrevistadas diz que a ajuda ndo tem sido suficiente e que ndo se sentem envolvidos no
processo de apoio a crianca. As respostas dos pais apoiados pelos servigos de I.P.
parecem indicar que as suas praticas ainda ndo adotaram completamente os principios
de intervencdo centrada na familia, referindo que o tipo de ajuda recebido era apenas

direcionado a crianca e ndo a familia. Macedo (2014, p. 79) afirma que

“Este grupo de participantes disse ainda que o tipo de ajuda foi insuficiente, queixando-se da alta
rotatividade dos profissionais referindo que tinham sido realizados alguns testes a crianca, mas havendo

s

pouca envolvéncia da familia quer na avaliagdo das criangas, quer na Intervengdo”.
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A investigadora Almeida (2011) concluiu que a intervencdo parece ter permitido
estabelecer uma relacdo de confianga com o técnico, mas ndo reduziu as suas
necessidades de apoio, nem em relacéo a si proprias, nem em relacdo a estimulacéo da

crianca, nem no facilitar do acesso aos servicos.

Para responder ao objetivo 3 que pretende verificar quais as necessidades que as
equipas referem ser as mais importantes para as familias, foram questionados com uma
entrevista semiestruturada trés técnicos pertencentes a equipa de intervencao precoce. A
coordenacdo da equipa € realizada por uma enfermeira licenciada, com 15 anos de
experiéncia profissional e que pertence a esta equipa desde o inicio da sua criacdo
(2009). Foi igualmente entrevistada uma licenciada em terapia da fala, com uma
experiéncia profissional de seis anos, a trabalhar na intervencdo precoce desde janeiro
de 2011 que esta atualmente a tirar uma pos-graduacéo. Por ultimo foi entrevistada uma
educadora de infancia, com mestrado no &mbito de Bolonha em educacéo de infancia e

1° Ciclo, que trabalha no programa ha cinco meses.

Na entrevista, as questes Descreva como as familias definem as necessidades;
Costuma haver consenso ou desacordo acerca das necessidades das familias obtiveram

0S seguintes resultados:

Tema Categoria Sub-Categoria Itens/Exemplos

o Necessidades e Necessidades basicas |e Econdmicas e |e “nivel econdmico”; “falta de emprego, falta
das familias Sociais do dinheiro ¢ a comida.”;
inventariadas ¢ Informacéo e Conhecimento |e “a dificuldade da familia é perceber o
pelos desenvolvimento da crianga”;  “tém
profissionais de dificuldade em admitir e referenciar as suas
1P dificuldades”;

e Consenso/desacordo | Consenso na | “(..) As vezes a consenso (...)” “Na maioria
acerca das intervencao elas concordam com aquilo que nés vamos
necessidades das
familias dizemos” ;

e Desacordo da | “(...)e as vezes a desacordo.” “(...) aquelas
intervencéo que ndo concordam ... a familia ndo quer
pronto nesse caso ndo se avanga....”

Quadro 14 — Sintese dos resultados obtidos relativamente as necessidades das familias inventariadas pelos

profissionais de IP na entrevista aos técnicos
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Relativamente aos resultados analisados no quadro 14, verifica-se que a defini¢cdo das
necessidades por parte das familias, sdo referenciadas como mais importantes para as
familias sdo as necessidades financeiras que estdo associadas a falta de emprego,
dinheiro e comida. Os técnicos afirmam também que a maioria das necessidades
identificadas pelas familias ndo sdo as mesmas reconhecidas pela equipa “ as vezes [...]
tém dificuldades em admitir e referenciar as suas dificuldades, porque ndo tém bem a
nocao de quais sdo as maiores necessidades”. Sdo igualmente referidas as necessidades
relativas ao regular funcionamento da vida familiar, assim como a higiene. Bem como a
estimulacdo e desenvolvimento da crianga, ndo sendo uma prioridade para a maioria das
familias porque elas acham que quando as criancas forem para a escola véo atingir o
desenvolvimento normal. Quanto a existéncia de consenso ou desacordo acerca das
necessidades das familias, de um modo genérico constata-se a existéncia de consenso e
os desacordos que ocorrem sdo tratados com bom senso, salientando-se a capacidade de
negociacao. Estes desacordos devem-se sobretudo a diferente percecdo de necessidades
entre as familias e os técnicos: “A4 familia pode achar que a necessidade dela é falta de
dinheiro, e nés vemos é ma gestdo e ndo falta”; “as necessidades das familias nem

sempre sdo as necessidades que nds vemos (...) ",

Os resultados deste objetivo vdo parcialmente de acordo com a definicdo das
necessidades das familias nos estudos de Simdes, (2010) e Carmo (2004). Simdes
(2010) afirma que se verifica em diversas situacGes as familias ndo identificarem as
necessidades por ndo saberem como o0s recursos poderdo ser adquiridos Contudo,
Carmo (2004) afirma que o reconhecimento das necessidades é o processo pelo qual o
profissional deve ajudar as familias, ou seja, escutarem as preocupagfes destas,
ajudando-as a simplificarem essas preocupag0es de modo a reconhecerem recursos para

as necessidades.

No que respeita ao 4° objetivo Compreender a percecéo que a equipa tem sobre o seu
funcionamento, as questdes, Na sua opinido o que é que significa ser um profissional
de IP, Tendo em conta a sua experiéncia, dentro das competéncias que referiu quais
considera serem mais importantes no apoio as familias conseguiram-se 0s seguintes

resultados:
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Tema Categoria Subcategoria Itens/Exemplos

e Resposta da | e Perfil do | e Competéncias “(..)temos de ter sensibilidade para perceber e
equipa as profissional respeitar o tipo de familia (...)” “(..)ética
necessidades profissional também é muito importante”; “(...)

das familias

tem que saber lidar com tudo o que é familias e
com tudo o que é necessidades”; (...) “(...)tem que
ser uma pessoa que esteja muito atenta, que saiba
ouvir muito perceber”; “(...) toda a dindmica da

familia”,; “E importante também o dialogar (...)”.

e Opinido sobre a
operacionalizacéo
da Intervengdo

e  Habilidades
de

informacéo

“Ha dificuldades exatamente porque nds estamos a
entrar numa unidade familiar, entramos na casa

das pessoas”;, “Uma coisa € nOs termos uma

centrada na familia que tem uma boa organizagdo familiar

familia (...).Outra coisa, sdo /...Jas familias as vezes
disfuncionais(...)”“(...) ndo admitem as suas
necessidades nem dificuldades, as pessoas estdo
muito concentradas no basico, no dia-a-dia”;
“Sim, falar nas familias, funcionar com familias é

sempre complicado no seu todo (...) ”.

Quadro 15 — Sintese do tema resposta da equipa as necessidades das familias obtidos na entrevista aos

técnicos

Relativamente ao quadro 15, tendo em conta a experiéncia dos técnicos, as
competéncias consideradas mais importantes no apoio as familias s3o a “sensibilidade
para perceber e respeitar o tipo de familia que nos temos ali, evitar o juizo de valores”,
que “que saiba ouvir muito “ e, resumidamente sao “todas elas”. Verificou-se também
que os técnicos afirmam que a operacionalizacdo centrada na familia é complicada,
dependendo do funcionamento familiar, contudo consideram-se uma equipa
multidiversificada, no qual tentam trabalhar com a familia e ndo apenas s6 com a

crianca.

Tal como neste estudo também Berryman & Woller (2011), no seu estudo salientaram a
importancia das habilidades de apoio, especificamente ao saber escutar, que surte o
efeito de estimular pais e outros membros da familia a evidenciarem as suas

necessidades e preocupacdes.
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Conclusoes

Realizada a revisdo da literatura foi, possivel percecionar que para além das necessidades
gerais encontradas existem as mais especificas. As necessidades familiares, quando
minimamente satisfeitas, irdo influenciar de forma positiva o comportamento dos

elementos familiares e naturalmente o da crianga

O presente estudo procurou contribuir para o conhecimento e o debate sobre as
necessidades das familias apoiadas pela Intervencdo Precoce e as descritas pelas
equipas, no qual podemos concluir que as necessidades inventariadas pelas familias ndo
sdo as mesmas descritas pelos profissionais da equipa de Intervencdo Precoce. Os
técnicos referem existir algumas dificuldades da operacionalizacdo centrada na familia
pois, as questdes familiares sdo bastante sensiveis, em particular nos casos de familias

disfuncionais.

A realizacdo deste trabalho de investigacdo ndo foi meramente determinar a
compatibilidade entre as necessidades descritas pelas familias e pelos profissionais de
Intervencdo Precoce mas, também verificar se as necessidades referidas pelas familias
se centram s6 no funcionamento familiar ou abrangem a crianga como um ser
importante para a dindmica familiar. Bem como verificar se a equipa da resposta as

necessidades referenciadas pelas familias.

Relativamente aos objetivos definidos e as hipdteses formuladas neste estudo que
incidiu sobre as familias apoiadas pela equipa de Intervencdo Precoce e os profissionais
da mesma equipa do concelho da Povoagdo na ilha de S. Miguel, salientam-se as

seguintes conclusoes:

= As necessidades mais valorizadas pelas familias estdo relacionadas com a
habitacdo, com a alimentacdo e com o emprego. As familias desejam
ainda a ndo existéncia de problemas de salde e desejavam a

independéncia dos filhos.
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= Em relacdo as necessidades se centrarem mais na familia do que na
prépria crianga, expde-se por parte das familias necessidades centradas
na crianga, contudo também se referem a apoios que a familia em geral

necessita.

= Segundo os trés técnicos entrevistados as necessidades mais importantes
para as familias sdo as necessidades bésicas, sobretudo de cariz
econémico como a falta de dinheiro, comida e emprego. A maioria das
necessidades identificadas pelas familias ndo sdo as mesmas
reconhecidas pela equipa. S&o igualmente referidas as necessidades
relativas ao regular funcionamento da vida familiar, a higiene, educacéo,

tal como a estimulacéo e desenvolvimento da crianca.

= Quanto ao facto de as equipas responderem as necessidades das familias,
todas as familias se referiram com satisfacdo ao trabalho realizado pelos
técnicos. Apesar de alguma discordancia, as familias consideram que os
técnicos da equipa de Intervengdo Precoce arranjam uma solugédo para as

necessidades sentidas pela sua familia de um modo geral.

» De acordo com a experiéncia dos técnicos, as competéncias consideradas
mais importantes no apoio as familias sdo a atencédo e sensibilidade para
atuarem nas diversas familias respeitando as suas caracteristicas, valores

éticos, assim como ter capacidade de dialogo.

= Conclui-se que a operacionalizacdo centrada na familia é complicada,
dependendo do funcionamento familiar, no entanto a equipa consideram-
se multidiversificada, tentando trabalhar com a familia e ndo apenas sé

com a crianga.
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No final deste estudo e apés reflexdo verificaram-se algumas limitacdes. Para além da
reduzida amostra, o instrumento de recolha de dados estandardizado cria s6 por si e em
si mesmo, fronteiras ou limitagcbes ao modo como a familia pode responder.

No dominio da investigacdo, parece recomendavel que, em estudos futuros se alargue a
amostra, com outros procedimentos metodologicos, comparando as necessidades das
familias apoiadas pelo servico de Intervencdo Precoce com as necessidades das familias

das criancas que nao sdo apoiadas pelo servico.
A evolucdo deste estudo transformou-se numa experiéncia muito enriquecedora, uma

auténtica aprendizagem pessoal a diversos niveis. A proximidade com esta realidade

levou a aceitar que uma sociedade € o reflexo das suas familias.
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