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Resumo

No sentido de perceber a forma das familias se reorganizarem apds o surgimento
da NEE do seu filho, o presente estudo analisa vérias dimensdes da esfera familiar e
social: a estrutura familiar, as mudangas ocorridas face a Necessidade Educativa Especial
(NEE), a distribuicdo dos cuidados didrios a crianga, as necessidades e dificuldades
sentidas pelos pais, as expectativas futuras e o apoio dado pela equipa de Intervengao
Precoce. Este trabalho incide no estudo de 8 familias com filhos com NEE, oriundas de

diferentes freguesias do concelho de Peniche.

Optou-se pela realizacdo de uma investigacdo qualitativa, tendo por base
entrevistas semiestruturadas a pais de criangas com NEE, utilizando a técnica da andlise
de conteido como meio privilegiado de obten¢do da informacdo necessaria a
investigacdo. Realizou-se uma andlise comparativa dos resultados obtidos com os de
diversos autores referenciados, nomeadamente os do estudo de Passos (2014) acerca das
necessidades sentidas pelos pais de criangas apoiadas pela equipa de Intervencao Precoce

no concelho de Povoacdo, da ilha de S. Miguel — Acores.

Aferiu-se com o presente estudo que as familias sentem apoio da equipa de IP
na reorganizacao familiar ajudando nas dividas e questdes que vao surgindo. No entanto
consideram insuficiente o tempo de apoio as criancas, uma vez que as terapias na sua
maioria sdo de uma vez por semana, num tempo de quarenta € cinco minutos € que as

criangas com NEE necessitam de um apoio mais frequente.

Palavras-chave: Familia; criancas; NEE; apoio; Interven¢do Precoce.



Abstract

This study aims to investigate the way families reorganize themselves after their
child is diagnosed with special needs. In this perspective, several dimensions of the social
and family circle are analysed, such as the family structure, the changes that occur as a
result of that diagnosis, day care, difficulties that parents experience, expectations for the
future and support provided by the Early Intervention team. The participants of this study
are 8 families who live in Peniche and have children with Special Educational Needs

(SEN).

The study used a qualitative approach and data was collected through semi-
structured interviews to parents with children with SEN. Content analysis was considered
the most appropriate technique for this purpose. A comparative analysis was also carried
out, so results were compared to the ones obtained by other authors, namely Passos
(2014), who studied the needs of families supported by an Early Intervention team from

Sao Miguel, Azores.

The findings suggest that families feel supported by the Early Intervention team,
specifically regarding to family reorganization and potential doubts and questions.
However, participants consider support time with children is insufficient, as most of the
times therapy takes place once a week, for a 45-minute period, and children with SEN

require more frequent support.

Keywords: family; children; SEN; support; Early Intervention
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I- INTRODUCAO

A temdtica do impacto das Necessidades Educativas Especiais (NEE) nos
pais e familiares das criancas afere uma abordagem muito reduzida, o que conduziu
a concecdo desta dissertacdo, cujo objetivo seria perceber quais sdo as
caréncias/dificuldades associadas ao cuidado de criancas portadoras de alguma
Necessidade Educativa Especial. Foi nesta perspetiva que este trabalho se baseou,
no sentido de constatar quais seriam os principais aspetos comuns aos participantes
no estudo e de que modo a equipa de Interven¢do Precoce pode ser importante na
reorganizacdo destas familias apds o nascimento ou surgimento da NEE na crianga,

através de um estudo qualitativo com familias residentes no concelho de Peniche.

Atualmente, muitos estudos realizados acerca da familia tém incidido sobre a
importancia que os pais atribuem ao desenvolvimento dos filhos, as expetativas, os
sentimentos e as suas atitudes antes e apds o momento do nascimento. No caso
especifico de criancas com Necessidades Educativas Especiais e recuando
especialmente a0 momento do nascimento ou do diagndstico, estas expetativas sao
muitas vezes irrealistas e desajustadas e os sentimentos evidenciados sdo usualmente
de angustia e tristeza, mas ao mesmo tempo antagénicos, podendo oscilar entre a
recusa total da crianca e a sua extrema protecdo. Estas expetativas e sentimentos
decorrentes do confronto com a perda do bebé idealizado poderdao ter sérias
repercussdes ao nivel das relacdes e interacdes existentes dentro do sistema familiar

e, consequentemente, no desenvolvimento e comportamento da crianca.

O processo de luto do bebé imaginado e a posterior aceitagdo e adaptacdo a
crianca € um processo moroso e que difere de familia para familia, dependendo das
suas caracteristicas, capacidades, recursos formais e informais de que dispde e da
informacdo que lhe é fornecida acerca das possiveis causas e consequéncias da

condi¢ao da crianca. Com a presente investigacao pretende-se dar um contributo para



um melhor entendimento de como decorre a interacdo e como se processam as relagoes
numa familia onde esté presente uma crianga com NEE. Mais precisamente pretende-
se analisar as implicacOes da presenca da crianca e de que forma a equipa de

Intervencao Precoce € essencial no auxilio a reorganizacio destas familias.

Estudos anteriormente realizados referem que a identificacdo de necessidades
das familias € crucial para a determinacao de recursos formais e informais, que ajudarao
a satisfazer essas necessidades, bem como a cooperagdo e relacionamento de confiancga
com os recursos identificados. As necessidades familiares podem afetar positiva ou
negativamente todo o processo de desenvolvimento e educativo das criangas (Dunst,

1994; Bruder & Dunst 2002; Carmo, 2004; Simdes, 2010; Varanda, 2011; Passo0s,2014).

A Intervencdo Precoce (IP) € uma 4&rea profissional em constante
desenvolvimento que ganha cada vez mais sentido na sociedade portuguesa. Presencia-
se um crescimento significativo da atencao prestada ao atendimento a crianga com NEE
ou em risco, em idades cada vez mais precoces (dos zero aos seis anos de idade). As
praticas de Intervencdo Precoce tém implicita a ideia de que as experi€ncias precoces
sdo fundamentais em termos de desenvolvimento e que problemas de origem genética,
bioldgica e ambiental podem ser ultrapassados ou atenuados através de uma intervengao
atempada e de qualidade. Esta conviccdo estd hoje empiricamente comprovada, razao
pela qual a Intervencgao Precoce € considerada uma 4rea prioritaria em muitos paises que
a veem como um investimento eficaz e rentavel, também em termos econdmicos

(Guralnick, 2007).

Tendo por base os principios referenciados, o presente estudo encontra-se
dividido em duas partes principais. A primeira parte integra os quatro capitulos pelos
quais se encontra dividido o enquadramento tedrico, numa abordagem ao conceito e
caracteristicas da familia, a definicio de Necessidades Educativas Especiais, das
caréncias e integracao das familias para um trabalho nelas centrado e a importancia da

equipa de Intervencao Precoce no apoio a familias com criancas com NEE. A segunda



parte refere-se ao estudo empirico e contempla a apresentacdo da metodologia e desenho
de estudo, da andlise e discussdo dos resultados, finalizando com as principais

conclusdes e consideracdes finais desta investigacao.



II - ENQUADRAMENTO TEORICO

1 - Conceito de Familia

A compreensdao do desenvolvimento da crianca portadora de alguma
incapacidade implica inevitavelmente o conhecimento e perce¢ao do contexto primario

de desenvolvimento dos sujeitos, ou seja, a familia (Silva & Dessen, 2004).

Formular o conceito de familia é uma tarefa laboriosa, devido a complexidade
inerente a este conceito e que dificulta a op¢cao por uma defini¢ao em detrimento de outra.
E consensual que o estatuto de familia bem como a definicdo deste conceito foram
sofrendo alteragdes marcantes ao longo do tempo, o que faz com que exista uma enorme

diversidade de definicdes (Oliveira, 2002).

Segundo Falloon, Laporta, Fadden e Graham-Hole (1993), uma das principais
mudancas, verificadas no século XX, essencialmente na cultura ocidental, prende-se com
a alteracdo de uma familia tipica de classe média, constituida pela mae, pai e dois filhos,
preferencialmente um rapaz e uma rapariga, para um maior nimero de combinacgdes
familiares, como as familias monoparentais, as familias reconstituidas onde existem pais
adotivos, criangas com ou sem irmaos, etc., as quais sao cada vez mais visiveis na

sociedade atual.

Nao se pode, atualmente, entender a familia somente enquanto um grupo social
composto pela unido estavel entre um homem e uma mulher e os filhos que derivam desta
relacdo. Esta definicdo ndo € suficiente para se entender esta complexa institui¢ao social.
A sua composi¢do e as suas funcdes passaram por mudangas significativas ao longo da
histéria e o proprio conceito de familia modificou-se histdrica e culturalmente, contudo,

a sua importancia e o seu papel essencial permanecem (Ribeiro, 2007).

No que respeita as fungdes ou papel da familia, Singly (2000) refere que no

passado este



«consistia fundamentalmente na transmissdo do patrimonio material e sobretudo
espiritual, de uma geragdo a outra, enquanto hoje tende a privilegiar a construgdo da

identidade pessoal, tanto nas relagdes conjugais como parentais e filiais» (p. 10).

A medida que a sociedade foi sofrendo algumas transformagdes ao nivel dos
modos de vida e dos papéis desempenhados pelos individuos, também a familia, como

contexto pertencente a sociedade, sofre alteracdes. Anteriormente o0s papéis

desempenhados por esta eram muito mais rigidos (Soares & Carvalho, 2003).

Atualmente assiste-se a aparicao de familias personalizadas, que agem cada vez
mais no sentido da promocao da pessoa em todas as suas dimensdes e no respeito pelo
outro (Singly, 2000), evoluindo na dire¢cdo de uma maior individualizacdo dos seus
membros (Soares & Carvalho, 2003). Note-se que as familias se constituem como 0s
principais agentes de socializacdo e de educacdo, independentemente do seu nivel

econdmico e das suas orientacdes politicas e culturais (Oliveira, 2002).

Segundo Slepoj (2000), muitas das alteragdes no conceito de familia devem-se
as mudancas nas préticas relacionais na sociedade contemporanea, tais como o divorcio,
as mudancas no papel da mulher, os casais recompostos, as familias monoparentais, os
casais homossexuais, de entres outras praticas que vém ganhando espago e

reconhecimento no ambiente social e juridico.

A familia € um meio privilegiado para a educacao, para a individualizagdo e para
a socializag@o, onde culminam uma série de emog¢des e sentimentos positivos € negativos
entre os membros familiares, onde se constréi o lado social da realidade, por meio das
interacdes que se desenvolvem e fornecem significado aos acontecimentos do dia-a-dia
individual. E aqui que se cria o sentimento de pertenga aquela e ndo a outra familia que

nao a propria (Costa, 2004).

Assim, a familia surge como um espago por exceléncia para a criagdo e
aprendizagem de hédbitos importantes de interacdo bem como socializacdo, tais como os

contactos corporais, a linguagem, a comunicacao, as relacao interpessoais, como também



de experiéncias afetivas significativas, como a filiacdo, a fraternidade, o amor, a
sexualidade que, numa mistura de emocgdes positivas e negativas, origina uma amélgama

de sentimentos de pertenga em relacdo a familia (Alarcao, 2002).

Cada familia unica, irrepetivel e com caracteristicas e necessidades proprias,
apresentando uma cultura, valores e maneiras de estar na vida dnicas (Macedo, 2013) pelo

que se deve analisar a familia como um todo, una e dnica (Alarcao, 2002).

O estudo das diversas formas familiares constitui uma passagem importante para
a compreensdo do modo (Saraceno, 1988) como um grupo social organiza a sua vida no
quotidiano, estabelece relacdes e atribui significados a si, ao seu espacgo e ao seu tempo.
Da perspetiva estrutural e simbdlica, destaca-se um imenso leque de temas de pesquisa,
que intersetam praticas e valores proprios a diversidade das vivéncias familiares
(Guerreiro, 2001). Por isso, a investigacdo sobre a familia ndo pode ser estanque, dada a
complexidade de significados e experiéncias que t€m como referéncia o grupo doméstico,
formando assim uma excelente unidade de andlise que através das diferentes dimensodes

pode esclarecer realidades encobertas.

Seguindo a mesma linha, Velho (2006) salienta o facto da familia se constituir
como uma enorme rede de relagdes, onde se verifica uma interdependéncia entre os
elementos que a constituem, rede essa que pode incluir a familia alargada, amigos e
vizinhos e se torna extremamente util em todos os momentos de vida da familia, sobretudo

nos de crise.

Neste sentido, Silva (1996) acentua que apesar de todas as mudancas que se tém
vindo a verificar ao nivel da dindmica familiar, esta ird continuar a desempenhar a sua
crucial tarefa: fornecer todo o tipo de cuidados (emocionais, fisicos e sociais),

constituindo-se o cuidar como o seu principal papel.

Para Relvas (1996), a familia € um
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«contexto natural para crescer. Familia é complexidade. Familia é teia de lagcos
sanguineos e, sobretudo, de lacos afetivos. Familia gera amor, gera sofrimento. A

Familia vive-se. Conhece-se. Reconhece-se».

Ao longo do século XX as questdes relacionadas com a infancia, com criangas
em risco ou incapacitadas, foram alvo de especial atencdo, atribuindo-se as experiéncias

dos primeiros anos de vida uma importancia elementar.

Relvas (1996) destaca que a familia é o primeiro espago onde a crianga se integra
e onde vai estruturar a sua personalidade. E a primeira instituicio social que assegura e
responde a determinadas necessidades bdsicas tais como amor, carinho, afeto,
alimentacdo, protecao e socializa¢do. De acordo com Flores (1999), as fungdes familiares
podem ser de diferentes tipos, designadamente econdémicas, domésticas, de cuidados de

saude, recreacao, socializacdo, afeto, autodefini¢do, educacdo e vocacao.

Seguindo a mesma linha de pensamento, Ribeiro (2007) afirma que a familia €,
na maioria das vezes, o primeiro ambiente frequentado pelas criancas, no qual se inicia o
processo de socializac@o. Ela transmite, além do sustento biolégico, cuidados adequados,
afetos, padroes, valores e normas de conduta que sdao incorporadas pela prole durante o

desenvolvimento de sua personalidade.

Cornwell e Korteland (1997) defendem que a familia constréi a sua prépria
realidade através do processo central que € a comunicacdo. Segundo os mesmos autores,
a qualidade das interagdes entre os membros da familia, depende por um lado da coesao,
ou seja, da ligacdo emocional estabelecida entre os membros e da independéncia que cada
um possui dentro do sistema familia e, por outro lado, da capacidade da familia em mudar
perante situacdes desenvolvimentais e de stresse (Olson, Edwards & Hunter, 1987).
Cornwell e Korteland (1997) dao ainda énfase ao papel que a cultura exerce no sistema

familiar, sendo que fatores como a religido ou o estatuto socioeconémico influenciam as



caracteristicas familiares que, por sua vez, modificardo as interagdes existentes no

sistema.

Deste modo, a familia, mais do que a mera fun¢do de reproducdo, continuidade
e evolugdo da espécie, compreende também a passagem dos valores, cultura e
comportamentos que moldam relacdo do homem com a sociedade e fundamentam o “ser”

individual (Ribeiro, 2007).

Segundo o Decreto-Lei n°281/2009

(...) «a familia é a primeira célula socializadora da crianga e deve ter como objetivo a
busca e a prdtica do bem-estar fisico, psicologico, social, afetivo e moral, constituindo
também um elemento preponderante na atenuagdo das fragilidades inerentes a doenga,

em especial as doengas cronicas ou incapacitantes».

Note-se que a teoria sistémica se constitui como um contributo bastante
importante na explicacdo de como determinada situagdo ou problema de um individuo é

passivel de afetar toda a estrutura e dindmica familiares (Leoni, 2005).

De acordo com Alarcdo (2002) existem dois tipos de pressdo a que todas as
familias estdo sujeitas, a interna e externa. A pressao interna advém das modifica¢des dos
seus membros e subsistemas e a pressdo externa relaciona-se com as necessidades de

adaptacdo dos seus membros as institui¢cdes sociais que tém interferéncia sobre eles.

Conforme MacFarlane (1995), a familia proxima e a familia alargada, tém sido
considerados como modelos comportamentais essenciais para a criang¢a, sendo o0s
principais responsdveis pela sua socializa¢do, prestando todo o tipo de cuidados
necessarios mas também tém a funcdo de transmitir a crianca todas as regras e padroes
necessarios ao longo do seu desenvolvimento. O subsistema parental, usualmente
constituido pelo pai e pela mae, tem como fungdes bdsicas apoiar e estimular, o
desenvolvimento e o crescimento das criangas, com vista a sua futura socializacio e

autonomia.



Do mesmo modo Rodrigo e Palacios (2009) consideram que os pais ndo sao sé
promotores do desenvolvimento das criancas, mas também eles estdo num processo de
desenvolvimento continuo. Para estes autores existem quatro funcdes bdsicas atribuidas
a familia, essencialmente até ao momento em que os seus filhos se encontram preparados

para conseguir um desenvolvimento independente:

a. Assegurar o crescimento sdo dos filhos e facilitar a sua socializacdo,
nao esquecendo o seu bem-estar fisico, essencialmente durante os

primeiros anos de vida;

b. Demonstrar um clima de afeto e de apoio, pois s6 na presencga destes
dois fatores serd possivel um adequado desenvolvimento psicologico
dos filhos. Este clima de apoio e afeto pressupde o estabelecimento de
relacdes de vinculacdo entre os membros da familia, bem como
sentimentos de relacdo privilegiada e de compromisso emocional, por
parte da crianca. Familias que manifestam um clima de apoio
favorecem a procura de ajuda em situagdes dificeis e tensas e facilitam

a comunicacao com os restantes elementos da familia;

c. Estimular a capacidade dos filhos, de modo a que estes possam
relacionar-se competentemente com o meio envolvente, por forma a

responderem eficazmente as exigéncias do mesmo;

d. Atuar como facilitador no contacto com outros contextos de
socializagdo complementares, ou seja, contextos educativos

extrafamiliares como a escola.

Todas as familias estao sujeitas a diversas mudangas, passando obrigatoriamente
por momentos de crise. Porém, as familias distinguem-se pela capacidade de

reestruturacdo e pela flexibilidade em encontrar um equilibrio dindmico. A familia jamais
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se encontra estanque, a sua histéria evolui e o sistema encontra-se em constante mudanca
com a inten¢do de encontrar um novo estidgio de equilibrio. O caso especifico do
nascimento de uma crianga com alguma incapacidade exige do sistema familiar uma

reorganizacao dos seus padrdes transacionais (Alarcao, 2002).

Desta forma, o sistema familiar tem de encontrar novos mecanismos para
reencontrar o equilibrio e a estabilidade através da adaptacdo a nova realidade. A luta
contra a aceitacdo do problema e resolu¢dao do mesmo no seio familiar, s permitird o
perpetuar do estado de disfungdo familiar que tendera a agravar-se cada vez mais (Relvas,

1996).

2 - Necessidades Educativas Especiais (NEE)

Todas as criancas sdo diferentes e especiais, a sua maneira. Cada crianga tem o
seu proprio ritmo de desenvolvimento e diferentes necessidades educativas, o que faz com
que algumas delas, dadas as caracteristicas que apresentam, se tornem muito diferentes
dos seus pares. Essas diferencas podem assentar a nivel da presenca de fatores de ordem
cognitiva, fisica, linguistica, afetiva ou até mesmo social, todas elas interferindo com o

seu potencial de funcionamento (Chaves, Coutinho & Dias, 1993).

O termo Necessidades Educativas Especiais (NEE) comecou a ser difundido a
partir de 1978, com a ado¢do do mesmo no Relatério Warnock apresentado ao Parlamento
do Reino Unido, pela Secretaria de Estado para a Educagdo e Ciéncia, Secretaria do
Estado para a Escdcia e a Secretaria do Estado para o Pais de Gales. Este 1° Comité no
Reino Unido foi constituido para rever o atendimento aos deficientes, e foi presidido por

Mary Warnock, dai o nome conferido ao relatério (Warnock, 1978).

Nesse relatorio foi afirmado que os objetivos educacionais deveriam ser os
mesmos para todas as criancas, e defendido que a principal prioridade deveria ser
aumentar o conhecimento das criangas sobre o mundo e as suas responsabilidades, e como

segundo objetivo a promocao da sua independéncia e preparacdo para a vida adulta
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(Ruela, 2001). Ao ser utilizada a expressdo de Necessidades Educativas Especiais (NEE),
ndo se pretende eliminar o conceito de defici€éncia, mas sim promover uma mudanga de
perspetiva na andlise da problemética da criancga, passando-se a beneficiar a vertente

educacional (Wedell, 1983).

O Relatério Warnock refere trés categorias de Necessidades Educativas

Especiais:

a. A necessidade de se encontrarem meios especificos de acesso ao
curriculo — este tipo de necessidade aplica-se a criangas com problemas
sensoriais e que necessitam de ajuda no campo da comunicagdo e da

expressao, bem como com problemas motores.

b. A necessidade de ser facultado a determinadas criangas um curriculo
especial ou modificado — que se destina a criancas com graves
dificuldades de aprendizagem que necessitam de um suporte para
aprender determinadas areas curriculares. Incluem-se as estratégias que
visam tornar mais fécil a tarefa, dividindo-a em partes mais simples

para que os objetivos de ensino sejam alcancados.

c. A necessidade de dar em particular atencdo ao ambiente educativo em
que decorre o processo de aprendizagem — que se refere aos esforcos
para criar ambientes que diminuam as pressdes que as criangas € oS
alunos, emocionalmente mais vulnerdveis nao conseguem suportar

(Wedell, 1983).

De acordo com Correia (1997), o conceito de Necessidades Educativas Especiais
€ fruto de uma evolugdo histdrica e politica, que ocorre em paralelo com as mudangas do
proprio paradigma educacional. Desta forma, atualmente, o termo NEE vem ao encontro
dos principios da filosofia da inclusdo, que visa proporcionar igualdade de direitos, no

que respeita a ndo discriminacdo por razdes de raga, religido, opinido, caracteristicas
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intelectuais, sensoriais, fisicas e socio emocionais de todas as criangas e adolescentes em

idade escolar.

Segundo o autor, o conceito aplica-se a criancas e adolescentes com problemas
sensoriais, fisicos e de sadde, intelectuais e emocionais e, também, com dificuldades de
aprendizagem derivadas de fatores organicos ou ambientais. Os alunos com NEE sdo
aqueles que, por exibirem determinadas condicdes especificas, podem necessitar de
apoios e servigos de educagdo especial durante todo ou parte do seu percurso escolar, de

forma a facilitar o seu desenvolvimento académico, pessoal e socio emocional.

O termo NEE refere-se a divergéncia entre o nivel de comportamento ou de
realizacdo da crianca e o que é esperado em fun¢do da sua idade cronoldgica. Por
exemplo, para uma crianca em idade pré-escolar as expectativas baseiam-se no

desenvolvimento de dreas como o motor, linguistico ou a autonomia (Wedell, 1983).

Neste contexto, o conceito de NEE abarca todos os alunos que exigem recursos
ou adaptacdes especiais no processo de ensino/aprendizagem, ndo comuns a maioria dos
alunos da mesma idade, por apresentarem dificuldades ou incapacidades que se refletem

numa ou mais areas de aprendizagem (Bairrdo, 1994).

Nos anos 80 sdo apresentadas outras defini¢cdes para o conceito de Necessidades
Educativas Especiais com o intuito de abranger todos os alunos que apresentem
dificuldades de aprendizagem causadas por motivos diversos, indo além dos portadores

de deficiéncias fisicas, motoras, sensoriais € mentais.

O conceito de NEE ganha uma maior abrangéncia a partir da Declaracdo de
Salamanca (UNESCO, 1994), passando a incluir todas as criangas e jovens cujas
necessidades envolvam deficiéncias ou dificuldades de aprendizagem. Deste modo,
passou a abarcar tanto as criangas em desvantagem como as sobredotadas, e as criancas
em situacdo de risco, bem como as que apresentam problemas de conduta ou de ordem
emocional. Nesta Conferéncia é reconhecida ainda a importancia da escolariza¢do dos

alunos com NEE no sistema regular de ensino e a necessidade das escolas se adaptarem

12



aos alunos, incluindo aqueles que apresentam dificuldades mais severas. Preconiza-se que
as estratégias a utilizar devem ser adequadas, flexiveis e respeitar o ritmo de cada crianca

(Ruela, 2001).

Com o objetivo de contribuir para a educacdo e equidade social e diminuir a
vulnerabilidade, a Declaracdo de Salamanca veio a proclamar que as criangas e jovens
com NEE devem ser incluidos nas escolas regulares, sendo que estas devem adotar uma
metodologia adequada as suas caracteristicas, de forma a responder as suas necessidades
educativas especiais (UNESCO, 1994). Deve ser assim garantida a crianca e jovem uma
educagdo orientada, com um curriculo adaptado e que fomente o desenvolvimento de

competéncias essenciais para a vida ativa (Mendes, 2002).

Na opinido de Brennam (2003), evidencia-se uma Necessidade Educativa
Especial quando uma deficiéncia (fisica, sensorial, intelectual, emocional, social ou
qualquer combinagdo destas) afeta a aprendizagem até tal ponto que sdo necessarios
alguns ou todos os acessos especiais ao curriculo especial ou modificado, ou a umas
condi¢cdes de aprendizagem especialmente adaptadas para que o aluno seja educado

adequada e eficazmente.

Em Portugal, o conceito de NEE foi adotado no final da década de 80 tendo, na
década de 90, a publicagdo do Decreto-Lei 319/91, de 23 de Agosto, constituido um
marco decisivo na garantia do direito de frequéncia das escolas regulares de muitos alunos

que, até entdo, estavam a ser educados em ambientes segregados (Bairrao, 1994).

Atualmente o conceito de NEE aplica-se quando existem problemas sensoriais,
fisicos, intelectuais, e/ou emocionais que contribuem para que o aluno apresente
dificuldades na aquisicio de competéncias adequadas a sua idade (Correia, 2013).
Contudo, ainda nos dias de hoje, o facto das criancas com NEE apresentarem
caracteristicas diferentes das criancas consideradas como “normais” poderd conduzir a
uma desvalorizagdo das mesmas, o que em muitos casos € agravado pela estigmatizacao
histérica a que os individuos com deficiéncia t€ém vindo a ser sujeitos (Goffman, 2004),

0 que os torna num grupo mais vulneravel socialmente.
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Nos dltimos anos, tém vindo a ser desenvolvidos diversos estudos que pretendem
analisar a interacdo da crianga com NEE nos diversos ecossistemas onde esta inserida,
sendo que os resultados obtidos t€ém dado importancia as carateristicas da familia, as
relacdes interativas, aos recursos da familia, e aos fatores de stresse, resultado da

existéncia de algum tipo de NEE num membro da familia (Pereira, 1996).

i - Tipos de Necessidades Educativas Especiais

Segundo Correia (2008), as NEE podem dividir-se em dois grandes grupos, as

NEE permanentes e as NEE temporérias.

As NEE permanentes sdo aquelas em que a adaptacdo do curriculo €
generalizada e objeto de avaliagdo sistemadtica, dindmica e sequencial, de acordo com os
progressos do aluno no seu percurso escolar. Neste grupo, inserem-se as criangas e jovens
cujas alteracdes significativas no seu desenvolvimento foram provocadas, na sua
esséncia, por problemas organicos, funcionais e, ainda, por défices socioculturais e
econdmicos graves. Abrangem, deste modo, problemas de foro sensorial, intelectual,
fisico, emocional e quaisquer outros problemas associados a saide do individuo (Correia,

2008).

Existem intimeros tipos de desordens que as NEE permanentes englobam, tendo
em conta o cardter especifico de cada um dos grupos atrds referidos. Considerando os
grupos propostos, encontra-se um conjunto de categorias especificas, todas elas
relacionadas com um possivel insucesso escolar da crianga ou jovem que nelas se

enquadre. Elas incluem:

= Deficiéncia mental;

= Dificuldades de aprendizagem:;
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= Perturbagdes emocionais;

* Problemas motores;

= Problemas de comunicacao;

= Cegueira ou visdo parcial ou reduzida;

= Surdez ou hipoacustica;

=  Multideficiéncia;

= Qutros problemas de saide;

= Traumatismos cranianos;

=  Autismo

= Dotados e sobredotados (Correia, 2008).

As NEE temporarias sd@o aquelas em que a adaptacdo do curriculo escolar é
parcial e se realiza de acordo com as caracteristicas do aluno, num certo momento do seu

percurso escolar. Geralmente, podem manifestar-se como:

= Problemas ligeiros de leitura, escrita ou calculo;

= Problemas ligeiros, atrasos ou perturbacdes menos graves.

As perturbagdes ocorrem ao nivel do desenvolvimento motor, percetivo,

linguistico ou socio emocional (Correia, 2008).
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3 - O impacto das NEE na familia

Mesmo antes do nascimento, todos os pais imaginam e possuem expetativas de
como serdo os seus filhos. Desejam que estes apresentem determinadas caracteristicas em
detrimento de outras, criando no seu imagindrio aquilo a que se pode chamar o bebé
imaginado ou idealizado. Para Hanson e Lynch (1995), todos os membros da familia
dispdem destas expetativas e apresentam também grande ansiedade, essencialmente no
periodo que antecede o nascimento do bebé. Os mesmos autores defendem que a crianca

ja existe nas mentes dos seus progenitores desde os primeiros meses de concegao.

A par do referido pelos autores anteriormente citados, Roussel (1995) defende
que nesta fase de idealizagdo, os pais esperam que a crianga seja um ser inico, com uma

série de qualidades, todas elas correspondentes com as suas expetativas.

Esta idealiza¢do que ocorre nas mentes dos pais, anteriormente ao nascimento
do seu filho, raramente tem em conta a presenca de qualquer tipo de problema que a
crianga possa vir a apresentar. As criangas existem no imagindrio dos pais como seres
totalmente perfeitos. Ocorre assim um total desapontamento e desmoronamento desta
idealizacdo quando ndo se verifica a “perfeicao” que esperavam, confrontando-se com
uma crianga com caracteristicas que nao haviam sido tidas em conta pelos pais até ao

momento do seu nascimento.

Na nossa sociedade existe um grande investimento por parte dos pais aquando
do nascimento de um filho, que assume contornos afetivos e materiais e acarretam sonhos
de esperanca expressos nas expectativas de realizacdo e satisfacdo de desejos, como
também, na propagac¢do da linhagem, o nome e as tradi¢Oes familiares. A capacidade dos
pais terem um filho sauddvel sustenta a autoestima materna e paterna. A mae vé no filho
a confirmacao do seu valor como mae e mulher e o pai como uma prova de sucesso que

reflete as suas qualidades (Pimentel, 2004).

O nascimento, ou o diagnéstico de uma crianca com NEE constitui-se como uma

situacdo inesperada e perturbadora que pode despoletar reacdes variadas, sendo
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necessaria uma nova organizacdo por parte da familia, com o objetivo de alcancar um
melhor ajustamento e adaptacdo a crianca. Esta adaptacdo da familia a crianca ird
depender da gravidade das NEE e dos recursos familiares, desencadeando diferentes
niveis de stresse, ansiedade e angustia na familia, e principalmente nos pais (Pereira,
1996). De facto a maior parte das investigacoes assinalam que a adaptagdo a uma crianca

com NEE € geralmente um processo bastante dificil, e torna-se uma nova exigéncia na

vida dos pais.

O’Hara e Levy (1984, cit. in Ferreira 2013) comparam a reacdo dos pais que
recebem a informacao de que o filho € portador de NEE ao que geralmente o ser humano
sente quando perde alguém que ama, “por morte” ou separacdo. O periodo de luto é
caracterizado entdo por fases distintas de ajustamento dos pais a realidade da deficiéncia
do filho, como descrito acima. Turnbull e Turnbull (1986, cit in Ferreira 2013)
consideram que estes estddios sdo salutares, como forma de expressdo e caminho para
encontrar solucdes, sendo essencial ndo esconder aos pais a verdade, devendo estes serem

informados pormenorizadamente acerca da problemadtica do filho.

Estas familias deparam-se diariamente com um sem numero de situacdes e
desafios exigidos pela condi¢do da crianga e com os quais podem ter grandes dificuldades
em lidar. Para além dos desafios acrescidos, também as intera¢des dentro do sistema
familiar podem sofrer alteracdes, situacdo esta que contribuird para um aumento dos
niveis de stresse, ansiedade e frustragdo, por parte dos pais. A condicdo da crianca pode
exigir um maior esfor¢o por parte da familia a varios niveis, podendo mesmo ocorrer a
desintegracdo das relagdes familiares ou a situagdo inversa, o fortalecimento das mesmas

(Nielsen, 1999).

Uma criangca com NEE provoca um impacto profundo na dindmica familiar,
podendo causar uma enorme ansiedade e frustragdo, assim como criar uma tensao na
estrutura da familia. Segundo Baraldi (1994 cit. in Costa 2004), quando nasce um filho
com NEE, hd uma frustragdo da parte dos pais ao presenciarem a diferenca entre o filho
ideal e o filho real, ainda que desconhecam as consequéncias que dai advém para vida do

bebé e da restante familia.
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Atendendo ao grande esforco mental e fisico que a deficiéncia implica, as
relacdes no seio da familia tanto poderdo sair fortalecidas como desmembradas, ja que
nem todas as familias sdo realistas e capazes de se adaptarem a circunstancia,
encontrando-se impreparadas para aceitar a batalha didria que uma crianca deficiente

significa para a familia (Nielsen, 1999 cit. in Costa, 2004).

Segundo algumas pesquisas relacionadas com a interven¢do com pais de
criangas portadoras de NEE (Almeida, 2005), a abordagem torna-se um processo longo e
a compreensdo dos pais ndao implica a aceitacdo do filho, pois estd ligada aos aspetos
emocionais de cada um. A pesquisa também esclarece que hé diferencas entre o aceitar e
o assumir, explicando que aceitar implica que a pessoa que aceita nao se sinta mais infeliz,
diferente ou diminuida por ter um filho com NEE, enquanto assumir implica que a pessoa

tome providéncias e participe delas.

A fase inicial equivale a um choque em que se confundem sentimentos e onde
surge a incapacidade de raciocinio. De seguida, vem a rejeicao, na qual os pais se recusam
a aceitar a realidade, depois a incredulidade, com sentimentos de culpa, autocensurando-
se; posteriormente, a frustracdo, a raiva, a depressdo, € em muitos casos, o desanimo,
onde se evidencia a desorganizacdo a nivel das emocgdes. O sentimento de revolta também
se evidencia, sendo projetado, muitas vezes, nos médicos, na propria crianga ou mesmo
no conjuge (Pereira, 1998, cit. in Rebelo 2008). De acordo com Nielsen (1999) existem
diferencas quanto a adaptacdo a situacao, adaptacao esta que depende das caracteristicas
e capacidades de cada familia. Algumas possuem as capacidades necessdrias que lhes
permitem uma maior e melhor adaptacdo a crianca com NEE, outras pelo contrério, ndo
encontram forcas e capacidades de adaptacdo e resposta eficaz as exigéncias impostas
pela crianga, tornando-se assim incapazes de lidar com tal desafio. A forma como esta
adaptacdo € conseguida e esta crise € ultrapassada, depende em muito das caracteristicas
e dos recursos de que a familia dispde, bem como do seu meio envolvente. Todavia, estas
consequéncias, apesar de minimizadas, ficardo para sempre na histéria e dindmica

familiares.
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Numa fase posterior e distante, poderdo j4 existir algumas atitudes positivas face
ao nascimento de um filho com NEE, ja que hd conhecimento de alguns casos em os pais
se conseguem estruturar emocionalmente, havendo lugar para o ajustamento e a aceitacao

da condi¢do da crianga (Nielsen, 1999, cit. in Costa, 2004).

Embora a solidao, o desamparo e o medo sejam sentimentos sempre presentes,
os pais de uma crianca com NEE poderdo ter a capacidade para vencer a realidade e
aprender a viver com ela e com tudo o que ela implica, possivelmente com uma dor eterna.
Powel e Ogle (1991, cit. in Costa, 2004) defendem que, ndo raras vezes, estas situacoes

revelam-se contextos enriquecedores, repletos de “forca positiva”.

Da mesma opinido partilha Ferguson (2002), quando também refere que os pais
que demonstram uma maior adaptacdo a situacdo da NEE do filho, que conseguem
equilibrar a harmonia familiar, obtém resultados positivos na sua forma de enfrentar o

contexto da deficiéncia.

A familia poderd defrontar-se assim com um longo periodo de adaptagcdo a
crianca e as suas NEE. Mesmo passada a fase inicial de impacto vivido pela familia, a
existéncia de uma crianca com NEE ird exigir novas organizagdes no sistema familiar,
para que seja capaz de atender e responder as necessidades da crianga ao longo do seu
desenvolvimento (Silva & Dessen, 2001). A efic4cia deste processo depende das forcas e
recursos da familia, das aprendizagens prévias e ainda da condi¢do e severidade da

problematica da crianga (Buscaglia, 1997).

Efetivamente, a presenca de uma crianca com deficiéncia na familia vai alterar
a natureza e dinamica das interacOes familiares. A perspetiva sistémica referencia as
diversas interagdes entre os membros da familia como “subsistemas”, sendo que estes
subsistemas formam um sistema de interacdes familiares. Assim, as interacdes que se
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estabelecem no seio de cada familia diferem conforme os subsistemas que existem, ja que
a configuracdo destes subsistemas familiares vai depender da estrutura de cada familia

(Pereira, 1996).

Os estudos indicam que ainda sd@ao as mulheres que acompanham mais 0s seus
filhos, apontando diferencas significativas na forma como homens e mulheres
percecionam o compromisso relativo a educagdo e cuidados da crianca. Van Egeren
(2004) sugere que as mades experienciam maiores mudangas na transicdo para a
parentalidade (ex. amamentar, ter de ficar em casa, maior peso na divisdo das tarefas
domésticas, etc.), isto faz com que exista um maior envolvimento das mulheres nas

questdes relativas a criagao dos filhos (Agostinho, 2009).

Sendo a familia um sistema social constituido por um elevado nimero de
interacdes, € compreensivel que um acontecimento que afeta um elemento da familia
tenha repercussoes em todos os elementos. Para Febra (2009), uma crian¢ca com alguma
incapacidade altera de forma direta ou indireta a dindmica das interagdes familiares em
todos os subsistemas, como o conjugal, parental, fraternal e extrafamiliar. De uma forma
geral, a presenca de um filho com incapacidade altera ou interrompe, significativamente,

o ciclo vital.

O ajustamento dos pais a nova condi¢do de vida dos filhos e deles proprios pode
passar pelo confronto com diferentes dificuldades. Cepéda (2014) refere que muitos pais
questionam a sua capacidade para lidar com os problemas, outros assumem um papel de
culpa pela condi¢@o dos filhos, numa mistura de receios e angustia associados a toda a
situagdo originando, em pais mais frageis, atitudes desajustadas e prejudiciais para toda a

familia.

Para Cepéda, a alteragdo de rotinas é um dos ajustamentos impostos a familia,

pois
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«as rotinas sdo, geralmente, importantes para as criangas com psicopatologia grave,

devido a sua dificuldade de adaptacdo e de gestdo de situagdes novas».(p.539)

O mesmo autor evidencia que estes pais podem apresentar diferentes percecoes
e dificuldades nas seguintes dreas: falhas no instinto de autoprote¢io; cumprimento de
horarios e outras normas sociais, dificuldade em dar continuidade a atividades e a tarefas
para atingir um objetivo; dificuldades em reagir logicamente e em manter o controlo;
facilidade em enveredar por percursos socialmente desadaptados; pouco sentido de
responsabilidades, pouca no¢ao das consequéncias dos seus atos; tendéncias a ligarem-se
a outras criancas problematicas, dificuldade em funcionar em grupo; dificuldade em

aprender pelos métodos e com regras habituais; dificuldade em organizar planos realistas.

A diminui¢do da ansiedade dos pais acontece com o aumento do conhecimento
que adquirem sobre a deficiéncia, a doenca ou a condi¢do crénica (Fiamenghi Jr. &
Messa, 2007); e a aceitagdao do diagndstico do filho, uma vez que este é o primeiro passo
para se percecionarem formas e inten¢des de ajudar e intervir no cuidado da crianca com

determinada condicao de sauide.

Ser pai e ser mae de uma crianca com NEE e /ou uma condi¢do fisica ou
intelectualmente limitada, exige da familia uma reorganizac¢do familiar, por vezes mais
rigorosa, capaz de alterar o funcionamento e as interagdes entre todos. Barradas (2008)
refere que esta reorganizagdo exige do casal a elaboracdo de novos planos, projetos,
tarefas e fungdes a redefinir para que cada elemento desempenhe um papel colaborativo

e complementar para o bom funcionamento da familia.

4 - Necessidades das familias com criancas com NEE

Bastos & Rosa (2009, cit. in Passos, 2014) defendem que
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«ao falarmos de necessdrio e de necessidade, apenas podemos, honesta e rigorosamente,

4

estar a falar do que é “melhor” ou “mais” possivel num certo momento e circunstancia».

O conceito de necessidade, palavra que deriva do latim necessitate quer dizer
no diciondrio 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.

As necessidades sdo comuns a todas as pessoas, variando de uns para os outros,
através da sua forma de se manifestar. Henry Murray (1938, cit. in Passos 2014), um dos
primeiros investigadores a dedicar-se ao esclarecimento da defini¢cdo das necessidades,
dividiu-a em vdrios tipos, conforme o seu cardter ou grau de importancia na vida de um

individuo. Deste modo, as necessidades poderiam ser de caricter primdrio ou secunddrio.

Classificou como necessidades primdrias as necessidades de natureza bioldgica
(como a fome, a sede ou o sono), e necessidades secunddrias as que proveem de uma
necessidade primdria 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, o ambiente que rodeia o individuo, tém
um papel imprescindivel na vivéncia e significado das experi€ncias, bem como na propria

constru¢do do sistema de necessidades (Cadilha, 2010).

A principal fun¢do da familia é assegurar as necessidades dos seus membros,
quer a nivel individual, quer coletivo. Segundo Turnbull e colegas (1984, cit. in Duarte
2010), as necessidades familiares dos agregados com criangas com NEE podem ser

agrupadas da seguinte forma:
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a. Necessidade Econdmica: Uma crian¢a com NEE no seio familiar pode
originar necessidades econdmicas decorrentes do aumento do consumo
e da reducdo da capacidade de trabalho produtivo. Neste contexto é
frequente verificar-se o aumento das faturas da medicacao, das terapias

e de todas as despesas didrias (Weggner, 1988, cit. in Duarte 2010).

Muitas vezes estas despesas culminam em graves problemas
financeiros. Nao sdo raras vezes em que os elementos da familia t€ém de
abdicar das suas carreiras profissionais para prestar os cuidados
necessdarios a crianga com deficiéncia, inclusive mudar de residéncia
para ficar mais préxima do local onde se situam os recursos humanos e

materiais imprescindiveis a crianga (Duarte, 2010).

Cabe aos profissionais ajudar a familia, dando informacdes tteis quanto

a forma como poderao conseguir alguma ajuda financeira.

b. Necessidade de Cuidados Didrios : O dia-a-dia de uma crianga e da sua
familia exige uma rotina de tarefas que se transforma numa enorme
responsabilidade a qual ndo se pode fugir. No quotidiano destas familias
incluem-se atividades como cozinhar, limpar, cuidar das roupas,
assegurar os transportes, procurar os servicos médicos adequados, entre
muitas outras tarefas. Muitas vezes os cuidados a prestar a crianca
poderdo tornar-se mais ou menos intensos tendo em conta o grau de
gravidade da deficiéncia e a idade da crianga, uma vez que lhes estao
associadas a falta de autonomia e as limitagdes da NEE (Benson, 1989,

cit. in Duarte 2010).

Segundo Gallagher, Beckman e Cross (1983, cit. in Duarte 2010) esta
rotina de cuidados podera constituir uma fonte inesgotavel de stress na
familia. Este stresse poderd ser suavizado com o recurso a servicos de

prestacdo de cuidados domicilidrios.
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c. Necessidade de Lazer: Normalmente a fun¢do recreativa da familia fica
comprometida com a presenga de uma criangca com NEE. Simples
atividades de lazer como ir a praia, fazer um piquenique, ir ao cinema
tornam-se dificeis de concretizar. Na auséncia destas atividades, entre
outras, compromete-se a socializacdo da familia e mesmo da crianca
com deficiéncia, ja que a possibilidade da realizacdo de atividades de
socializagdo permitiria o desenvolvimento das capacidades
psicossociais da crianca. Por sua vez, a comunidade, na interacdo com
a crianga com NEE, ficaria mais recetiva a sua integragcao na sociedade

(Turnbull, 1988, cit. in Duarte 2010).

As atividades recreativas sdo, na verdade, indispensdveis para a
socializagdo e aprendizagem de pessoas com e sem NEE, quando se
ajustam as necessidades psicoldgicas e sociais da crianga com

deficiéncia.

Por este motivo, torna-se fundamental que os profissionais canalizem a

sua atengdo e os seus recursos para a gestao destas necessidades.

d. Necessidade de Socializacdo: Na sua grande maioria, as criancas com
NEE apresentam lacunas de socializacio, sendo pertinente reforcar a
sua importancia para a crianga com NEE e para a sua familia. Segundo
Brotherson (1985, cit. in Duarte 2010), seguidamente a adaptacdo a
familia enquanto lar, a socializa¢do € a maior necessidade da crianca

com NEE.

Perante esta caréncia, cabe a familia, professores e demais profissionais
fomentar competéncias sociais, criando possibilidades para que as

mesmas possam ser praticadas.

Frequentemente a familia canaliza os seus recursos para outras areas de

desenvolvimento da crianga, que pensa serem mais necessdrias a
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crianca. No entanto, é essencial esclarecer as familias acerca dos
beneficios da socializa¢cdo, nomeadamente a nivel da mobilidade, da
comunicacdo verbal e integracdo na comunidade e de aprendizagem das
regras. A integracdo na comunidade nem sempre se processa
facilmente, originando situagdes de constrangimento (McAndrew,

1976, cit. in Duarte 2010), como referido anteriormente.

De forma a estudar a importancia do suporte social no bem-estar das
familias, refira-se o estudo de Dunst e Trivette (1986), com 102 maes
de criancas com atraso de desenvolvimento, com deficiéncia ou em
risco. Neste estudo, os investigadores concluiram que as maes que
possuiam um bom suporte social, interagiam de forma mais atrativa e
variada com os seus filhos, contrariamente, as maes que nao possuiam
um bom suporte, demonstravam uma menor capacidade em interagir
com os seus filhos e uma maior dificuldade em responder as suas

permanentes solicitacoes.

Também Flores (1999) referencia Crockenberg (1988) para concluir
que efetivamente existe uma associacdo entre o suporte social e a
“interacdo mais sensivel e adequada entre os pais e os seus filhos com
Necessidades Educativas Especiais” (p. 86). Assim, pode concluir-se
que as familias ao receberem este suporte social, veem facilitada a sua
tarefa de fornecer os cuidados essenciais de que a crianca necessita, o
que terd repercussdes positivas ao nivel do seu desenvolvimento,
contribuindo para uma diminuicdo do impacto dos acontecimentos

geradores de stresse.

. Necessidade de Autoidentidade : Também a identidade de uma familia
se coloca em causa com a existéncia de uma crianga com NEE, uma vez
que sdo desenvolvidos sentimentos de incompeténcia e baixo

autoestima.
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Assumindo que todas as atividades sdo realizadas em funcdo da
condic¢do da crianga com NEE, a mesma passa a ser aimagem de marca
da familia que a vive. Torna-se crucial que os profissionais
desenvolvam, no seio familiar, estratégias de desenvolvimento de
identidade pessoal positiva no sentido de uma melhor qualidade de vida

familiar (Duarte, 2010).

Necessidade de Afeto: Na observagdo de familias com criangas com
NEE, constatamos, muitas vezes, que as relacdes afetivas, proprias de
uma familia, como o amor e a autoestima, sofrem transformacdes
perante a condi¢do da NEE, quer porque receiam o apego excessivo a
crianca e posteriormente a possibilidade da sua morte ou porque €

fisicamente disforme (Featherstone, 1980, cit. in Duarte 2010).

No entanto, é essencial consciencializar as familias e os profissionais
de que as demonstragdes de afeto e carinho sdo uma mais-valia para a
crianca com NEE, no sentido do desenvolvimento do seu equilibrio

fisico e emocional (Rousso, 1984, cit. in Duarte 2010).

Necessidade de Atendimento Educativo: Este tipo de necessidades tem
merecido especial aten¢do quer das familias quer dos profissionais da
area. Neste campo € de todo pertinente que os profissionais transmitam
as familias as decisdes educacionais que sdo tomadas para a sua crianga
e apresentem as respostas possiveis perante as necessidades da crianca

e os recursos da familia.

E comum as familias demonstrarem pouca confianca na escola ou
mesmo nos profissionais, surgindo alguma confusdo perante a
integracdo educativa. Mais uma vez, o papel dos profissionais &
essencial na transformacao dessas baixas expectativas, fazendo valer o
esfor¢o conjunto da familia e da comunidade (Turnbull, 1988, cit. in

Duarte 2010).
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De um modo geral (Buran, 2009), as necessidades das familias com criangas
com NEE continuam a verificar-se na area da sadde, nas atividades recreativas, nos
transportes e nas proprias infraestruturas da habitacdo, nomeadamente, nas condi¢des de
acessibilidade. As familias de criangas com NEE continuam a referir necessidades em
serem ouvidas, em serem valorizadas nas suas limitacdes e mesmo a nivel de informacgao

detalhada da NEE.

Segundo Passos, (2014) 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.

Virios outros fatores podem contribuir para uma alteragao da vida familiar,
fatores estes que tanto podem ser inerentes a propria familia como externos a mesma.
Podemos destacar os tratamentos médicos, cirurgias e hospitalizagdes; a ocorréncia por
vezes de sintomas inesperados e preocupantes; problemas com transportes, com 0s
cuidados a prestar aos restantes membros da familia, com a dispensa de servi¢o sempre
que € necessdrio tratar de um assunto relacionado com a crianga; os tratamentos ou a
alimentacdo que pode ocupar largos espacos de tempo (que implicam além do desgaste
fisico, uma falta de tempo para o lazer para si e para todos os elementos da familia); os
ciimes ou rejei¢ao por parte dos irmaos da crianga e por vezes os problemas conjugais

provocados por toda esta situacdo (Correia, 1997; Sprovieri & Assumpcao Junior, 2001).

As possibilidades de atendimento com sucesso e a obtencao de bons resultados
ao nivel do desenvolvimento dependem muitas vezes da gravidade do caso da crianca
com NEE, pois quanto maior € esse grau, maior a carga stressante e piores os resultados.
Uma familia psicologicamente sauddvel e emocionalmente estivel, com apoios
extrafamiliares (instituicdes, profissionais liberais, amigos, vizinhos ou grupos sociais)
tem maiores possibilidades de encarar e tentar resolver a situacdo. Os aspetos

relacionados com a percecao, compreensdo e expetativas das familias face a uma crianga
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com NEE que se relacionam com a prépria heranca cultural e as crencas familiares, as
suas atitudes perante a realidade e as suas formas de funcionamento sdo também aspetos

a ter em conta pelo profissional de apoio (Correia, 1997).

A forma como as familias de criangas apoiadas pelo servico de Intervengao
Precoce percebem as suas necessidades e os seus recursos sao elementos importantes para
a intervencdo dos profissionais que com elas trabalham, quer a nivel de suprir essas
necessidades, quer a nivel de identificacdo de diferentes fontes de apoio. As familias de
criancas com NEE sentem necessidades complexas, momentaneas ou continuas, em
diferentes dimensoes: necessidades de informacao, 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).

Em diversas situagdes, as familias ndo identificam as necessidades porque nao
sabem como os 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 preocupagdes em necessidades, ou seja, escutarem as
preocupacdes das familias, ajudando-as a simplificar essas preocupacdes de modo a
reconhecer 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 (Passos, 2014).

5 - Intervencao Precoce (IP)

Os primeiros programas de Intervencdo Precoce foram desenvolvidos nos
Estados Unidos nos anos sessenta e eram dirigidos a criancas em situacdo de risco
ambiental. Nessa circunstincia o governo iniciou como uma medida politica no campo
da educagdo pré-escolar, o Projeto Head Start em 1965, um programa de natureza
compensatdria que tinha como principal objetivo contrariar os efeitos negativos dos

ambientes de pobreza e privacao sociocultural em que muitas criangas se encontravam na
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altura. Essas criangas passaram a ter acesso ao ensino pré-escolar, tendo desse modo uma
interven¢do educativa em contexto escolar. Este projeto tinha também como objetivo
acompanhar essas mesmas criangas em termos médicos e sociais, uma vez que promovia
visitas domicilidrias, encaminhamentos para os pais, nomeadamente na busca de
emprego, entre outras medidas de apoio social. De acordo com Leitdo (1989) estes
programas tiveram uma primeira fase de euforia uma vez que efetivamente, se

verificavam ganhos substanciais imediatos (Pego, 2014).

A Interven¢do Precoce consiste na disponibilizacio de servicos
multidisciplinares a criangas dos 0 aos 6 anos de forma a promover a saide e o bem-estar,
aumentando as competéncias emergentes, minimizando os atrasos de desenvolvimento,
remediando as incapacidades existentes ou emergentes, prevenindo a deterioracao
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 Intervencao Precoce comecam por ser criar condi¢des
auxiliadoras do desenvolvimento global da crianca, minorando problemas das
deficiéncias ou do risco de atraso do desenvolvimento, otimizando as condi¢des da
interacdo crianca/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 intervencao, de forma continua e articulada, otimizando os

recursos existentes e as redes formais e informais de entreajuda (Pereira, 2013).

Em Portugal, o conceito de IP ainda estd em desenvolvimento, mas tem cada vez
mais significado na sociedade atual. Do ponto de vista histérico, a IP seguiu um caminho
que desde muito cedo lhe conferiu uma identidade e fundamentagdo relativa que lhe

permite ter nos dias de hoje um estatuto préprio que a diferencia da educacdo especial.
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Ao longo do tempo ocorreram muitas mudangas na Intervencio Precoce, desde
o procedimento ter passado apenas da crianca para a crianca e sua familia. Neste
procedimento os pais passaram a ter um papel mais ativo na orientagdo realizada a
crianga, tornando o envolvimento familiar num critério de eficiéncia nos programas de

Intervengao Precoce. (Correia, 2000; Fernandes, 2008; Mendes, 2010).

Covas (2012) refere que o que se pretende na realidade € que,

(...) «os pais se tornem elementos competentes, capazes de poder intervir de forma
positiva na educagdo 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 domicilidria que apoiavam, a nivel
nacional, criangas entre os 0 e 0s 6 anos com defici€ncia visual e respetivas familias. Apds
a extin¢do dos servicos de orientagdo domicilidria, em 1976, sdo criadas equipas de
orientagdo domicilidrias que mais tarde sdo integradas na Direcdo de Servigos de
Orientacdo e Intervencdo Psicoldgica. Nos finais dos anos 80, é destacada a Direcao de
Servicos de Orientacdo e Intervencdo Psicoldgica (D.S.O.I.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.L.P. aprofundou, implementou e
disseminou o Modelo de IP denominado Portage. Em 1989, o Hospital Pediatrico de
Coimbra, com ligagdo a D.SO.LP. e a Associagdo Portage, iniciou o Projeto Integrado de
IP. Este projeto concentrava-se numa interven¢do centrada na familia, desenvolvendo
modelos transdisciplinares de trabalho em equipa, proporcionando um processo sucessivo
de apoio e supervisd@o aos profissionais e permitindo uma boa coordenacdo entre os
servicos (Tegethof, 2007; Alves, 2009;Boavida, Carvalho & Espe-Sherwindt, 2009;
Mendes, 2010).

Atualmente, a IP estd difundida em todo o pais, embora com algumas diferengas

regionais. Estd legalmente encaixada por uma perspetiva de atuagdo sistémica no sentido

30



de garantir condi¢cdes de desenvolvimento da crianca através de modificacdes nas
estruturas ou nas funcdes do corpo que limitam a participagcdo nas atividades tipicas para

a respetiva idade e contexto social (Decreto de Lei n® 281/2009).

A TP € vista como um sistema complexo de servicos que envolve varios locais,
a participacao de multiplas disciplinas, a coordenagdo de servigos e a colaboragdo entre
organizacdes € apoios a uma populacdo heterogénea de criangas e familias. Para além
disso, os programas de IP implementados refletem uma enorme variedade de abordagens

e modelos conceptuais (Guralnick, 2005).

Daqui decorre que as Equipas de IP tenham a drdua tarefa de reconhecer, integrar

e articular todos os fatores e sistemas que podem afetar o desenvolvimento da crianga.

Além disso, t€ém como funcdo identificar as necessidades das familias, realizando
paralelamente o levantamento dos recursos da comunidade onde se introduzem,
dinamizando redes formais e informais de apoio social, de forma a responder as
necessidades manifestadas pelas familias. Esta informacdo fica sintetizada no
denominado Plano Individual de Interven¢do Precoce (PIIP) que devera ser elaborado em

conjunto com a familia (Dias, 2003).

Muitos outros sistemas ap6s os PIIP (Plano Individual de Intervengdo Precoce)
foram aparecendo e foram desenvolvidos no pais. Este processo chegou ao seu auge com
a publicacdo do despacho-conjunto 891/99, de 19 de outubro, onde se procura

regulamentar a pratica de IP em Portugal.

O Despacho Conjunto 891/99 define as orientagdes reguladoras da Intervengao
Precoce para criancas com NEE, em risco, ou com atraso de desenvolvimento, e para as
suas familias, obrigando a criac@o de parcerias entre o Ministério da Educacao, o da Saide
e o do Trabalho e Seguranca Social. Este despacho demonstrou que um principio

essencial como a universalidade do acesso aos servicos de intervengdo precoce, nao
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estava a ser exercido, e foi, ndo sé mas também, por esse motivo que surgiu o Decreto-

Lei 281/2009, defendendo que

«a necessidade do cumprimento de principios como o da universalidade do acesso aos
servigcos de intervencdo precoce, implica assegurar um sistema de interagcdo entre as
familias e as instituicées e, na primeira linha, as da saiide, para que todos os casos sejam

devidamente identificados e sinalizados tdo rapidamente quanto possivel».

A nivel mundial, o interesse de se prover IP para criangas em risco de atrasos no
desenvolvimento ou com incapacidades € cada vez mais confirmada. Determinados dos
fatores que colaboram para este reconhecimento abrangem os avang¢os econdémicos e
sociais, bem como o progresso no conhecimento sobre o desenvolvimento humano. Nos
paises industrializados os avang¢os na medicina ampliaram a esperanca de vida de criancas
que apresentam problemas considerdveis no seu desenvolvimento. De acordo com
Simeonsson (2000) mundialmente, verifica-se uma consciencializacdo gradual de que os
primeiros anos de vida sdo uma idade essencial para fazer progredir o crescimento fisico,

mental e psicoldgico e para se antecipar a incapacidade e condi¢des secunddrias.

i - Sistema Nacional de Intervencio Precoce na Infancia (SNIPI)

O Decreto-Lei n.° 281/09 de 6 de outubro teve por objetivo, no seguimento dos
principios presentes na Convencao das Nagdes Unidas dos Direitos da Crianga e segundo
o Plano de Acdo Integrado das Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade 2006/2009, a

criacdo do Sistema Nacional de Interven¢do Precoce na Infancia (SNIPI), que

«consiste num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza familiar,
com vista a garantir condigdes de desenvolvimento das criangas com fungbes ou
estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e a sua participagdo nas
atividades tipicas para a idade, bem como das criangas com risco grave de atraso no

desenvolvimento.” (artigo 1.° do Decreto-Lei n.° 281/09 de 6 de outubro)».
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Os critérios de elegibilidade das criangas para integrac@o na IPI sdo os definidos
pela comissdo de coordenacdo do SNIPI (artigo 6.° do Decreto-Lei n.° 281/09 de 6 de
outubro). De acordo com o artigo 2.° do Decreto-Lei n.° 281/09 de 6 de outubro sdao
elegiveis para apoio no ambito do SNIPI, criangas dos 0 aos 6 anos de idade, e respetivas
familias, que manifestem alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitem a sua
participacao em atividades préprias para a sua idade e contexto social ou com risco grave
de atraso de desenvolvimento, pela presenca de condi¢gdes bioldgicas, psicoafectivas ou
ambientais, em que existe uma grande probabilidade de atraso no desenvolvimento da

crianga.

Assim, sdo consideradas elegiveis para integracdo no SNIPI, todas as criancas
que se enquadrem nos dois grupos referidos, ou seja, que manifestem alteragdes nas
funcdes e estruturas do corpo e risco grave de atraso no desenvolvimento, que aglomerem
quatro ou mais fatores de risco biolégico e/ou ambiental. Tal como refere o SNIPI (2010,

p-1), num documento acerca dos critérios de elegibilidade:

«foi empiricamente demonstrado, este niimero constitui o ponto de charneira para um

aumento substancial do efeito de risco (efeito cumulativo do risco)».

Ainda segundo o mesmo documento e como ja foi referido sdo elegiveis para o

SNIPI criangas que se enquadrem:

1. No grupo de criangas com alteracdes nas fungdes e estruturas do corpo:

= Atraso de desenvolvimento sem etiologia conhecida, abarcando uma ou
mais dreas (emocional, cognitiva, motora, social e adaptativa, da
linguagem e comunicag¢ao), confirmado por avaliacdo realizada por um

profissional devidamente qualificado.

= Condigdes especificas — fundamentam-se num diagndstico associado a

atraso de desenvolvimento (malformagdes congénitas; défice sensorial;
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anomalia cromossOmica; perturbacdo neuroldgica; doenga crénica

grave, entre outros).

2. No grupo de criangas com risco grave de atraso de desenvolvimento:

= Criangas expostas a fatores de risco biolégico — engloba criangas que
devido a condi¢des bioldgicas que condicionam nitidamente a prestagao
de cuidados basicos, sadde e desenvolvimento, correm risco de no

futuro manifestarem restri¢des na atividade e participagdo.

= Criangas expostas a fatores de risco ambiental — entende-se por
condi¢des de risco ambiental a presenca de fatores parentais ou
contextuais que sejam vistos como um obstidculo a atividade e a
participacdo da crianga, condicionando o seu desenvolvimento e bem-

estar.

Serrano (2007) e Carvalho (2011) fazem referéncia as trés condi¢des de

elegibilidade, o risco estabelecido, o risco bioldgico e o risco ambiental.

O risco estabelecido diz respeito as criangas que apresentam défices prematuros
ao nivel do desenvolvimento e parecem estar relacionados com perturbacdes
diagnosticadas, de foro fisico, nomeadamente: sindrome de Down, erros congénitos de

metabolismo, anomalias congénitas multiplas e anomalias morfoldgicas.

O risco bioldgico refere-se a criancas que tém um historial de fatores durante os
periodos pré-natal, neonatal ou pds-natal, que podem originar problemas ao nivel do
desenvolvimento. Como exemplos desses fatores salientam-se as doencas do
metabolismo e deficiéncias nutricionais por parte da progenitora, complicagdes do foro

da obstetricia, perda de peso a nascenca, anoxia, nascimento prematuro e outras.
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O risco ambiental acontece quando as criangas apresentam experiéncias muito
limitadas nos primeiros anos de vida, em especial na interagdo com a mae, na organizacgao
familiar, nos cuidados de sadde, nutricdo e nas oportunidades de estimulacdo a nivel

fisico, social e de adaptacdo.

O SNIPI, em termos de funcionamento, € uma organizacao com uma estrutura
vertical sendo encabecada por uma Comissdo de Coordenagcdo que compreende cinco

subcomissdes de coordenagdo regional.

A Comissao de Coordenacdo tem como principal fungdo garantir a articulagio
das acdes desenvolvidas em cada ministério. E constituida por representantes dos trés
ministérios: Ministério da Solidariedade e da Seguranca Social (MSS); Ministério da
Educagdo e Ciéncia (MEC) e Ministério da Saide (MS). As competéncias desta Comissao

de Coordenagdo passam por:

a. Articular as acdoes dos ministérios;

b. Assegurar a constitui¢do de equipas multidisciplinares interministeriais

para apoio aos PIIP;

c. Acompanhar, regulamentar e avaliar o funcionamento do SNIPI;

d. Definir critérios de elegibilidade das criangas, instrumentos de avaliacao

e procedimentos necessarios a exequibilidade dos PIIP;

e. Elaborar o plano anual de acdo, estabelecendo objetivos a nivel nacional;

f. Sistematizar informacdo e elaborar um guia nacional de recursos;

N

g. Criar uma base de dados nacional, com vista a centralizacdo da

informacao pertinente relativa as criangcas acompanhadas pelo SNIPI;
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h. Promover a formacao e a investigacao no ambito da IPI;

1. Apresentar relatdrios anuais de atividade;

J. Proceder a uma avalia¢do bianual do SNIPI.

Relativamente as cinco subcomissdes que existem no Norte, Centro, Lisboa e
Vale do Tejo, Alentejo e Algarve, as mesmas s@o constituidas por representantes dos trés
ministérios e o seu papel essencial consiste em transmitir as orientacdes da Comissado de
Coordenacdo aos profissionais que integram as equipas de IP — as chamadas Equipas

Locais de Interven¢ao (ELI). Para além disso também t&ém como funcdes:

a. Gerir e coordenar os recursos humanos, materiais € financeiros de

acordo com os planos nacionais;

b. Recolher e atualizar a informacdo disponivel e o levantamento das

necessidades por Regido contribuindo para a base de dados nacional;

c. Planear, organizar e articular a acdo desenvolvida com as equipas locais

de intervencdo e os nucleos de supervisao técnica;

d. Acompanhar a implementacdo das equipas locais de intervengao;

e. Designar o elemento coordenador de cada ELI;

f. Acompanhar os nicleos de supervisao técnica de dimensao distrital.
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Por ultimo as ELI sdo equipas pluridisciplinares constituidas com base em
parcerias institucionais que estabelecem o contacto direto com as familias muitas vezes

através da figura do Mediador de Caso e que possuem as seguintes responsabilidades:

a. Identificar as criancas e familias imediatamente elegiveis para o SNIPI;

b. Assegurar a vigilancia as criangas e familias que, embora nao
imediatamente elegiveis, requeiram avaliacdo periddica, devido a

natureza dos seus fatores de risco e probabilidade de evolugao;

c. Encaminhar criancas e familias ndo elegiveis, mas carenciadas de apoio

social;

d. Elaborar e executar o PIIP em func¢do do diagnéstico da situacao;

e. Identificar necessidades e recursos das comunidades da sua area de

intervencdo, dinamizando redes formais e informais de apoio social;

f.  Articular, sempre que se justifique, com as comissdes de protecdo de
criancas e jovens, com os nucleos da saude de criancas e jovens em

risco ou outras entidades com atividade na 4rea da protecao infantil;

g. Assegurar, para cada crianga, processos de transi¢do adequados para

outros programas, servi¢os ou contextos educativos;

h. Articular com os docentes das creches e jardins-de-infancia em que se
encontrem colocadas as criangas integradas em Interven¢do Precoce na

Infancia.
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O SNIPI (Sistema Nacional de Interveng¢do Precoce na Infancia) tem como

objetivos:

= Assegurar as criangas a prote¢do dos seus direitos e o desenvolvimento
das suas capacidades, através de acdes de IP em todo o territério

nacional;

= Detetar e sinalizar todas as criangas com risco de altera¢des nas fungdes

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

= [ntervir, apds a sinaliza¢do, 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, Saide e Educagao;

= Envolver a comunidade através da criagdo de mecanismos articulados

de suporte social.

ii - Modelo de intervencio centrado na familia

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

Centrado na Familia

«exige dos profissionais competéncias de colaboragdo, apoio e cooperagdo. A
capacidade de escuta com empatia e de compreender o ponto de vista da familia é o

ponto critico da prdtica centrada na familia. A capacidade de responder as prioridades,
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preocupagées e necessidades da familia requer que os profissionais aprendam a

identificar e respeitar as rotinas das familias».

O modelo de Intervencdo Precoce centrado na Familia requer dos profissionais
competéncias de colaboragdo, cooperagcdo e apoio. A capacidade de saber ouvir com
empatia, compreendendo o ponto de vista da familia, ter capacidade de responder as
preocupacdes, prioridades e necessidade da familia sdo fatores que requerem que os

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

De acordo com Dunst (2004 cit. in Guerreiro 2015) um modelo de intervengao
centrado na familia baseia-se no sistema familiar, tem enfoque nas suas preocupagdes e
prioridades, nos talentos e competéncias da familia e nos apoios e recursos formais e
informais. Os profissionais devem adotar estratégias que possibilitem apoiar e fortalecer
o funcionamento da familia, assim como desenvolver a aquisi¢do de competéncias para

que a familia alcance os recursos/apoios e os resultados pretendidos.

Constatou-se que as aprendizagens das criangas ocorrem ao longo do dia, e ndao
s6 nos contactos com os profissionais, sendo fundamental privilegiar os contextos
naturais de aprendizagem da criang¢a, como a casa, a comunidade, os contextos de creche
e de jardim-de-infancia, e quaisquer outros locais, onde as criangas tém oportunidades de
aprendizagem. Os servigos de intervengdo precoce passam, assim, a ser prestados nesses
contextos, incluindo a casa e 0s cendrios comunitdrios em que participam criangas sem

deficiéncia da mesma idade (Briker, 2001 cit. in Pereira 2013).

Segundo este modelo, a interven¢do deve estar centrada na ajuda prestada aos
pais na obtencdo de servigos e capacidades que possam facilitar a adaptacdo e o
desenvolvimento da familia e da crianga. Este modelo pretende identificar e estabelecer
as necessidades e as prioridades do nucleo familiar, promovendo progressos ao nivel do
desenvolvimento das criancas com necessidades educativas especiais, € aumentando o

uso eficaz dos recursos e apoios por parte das familias (Serrano, 2007 cit.in Pereira 2013).
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Este modelo foi implementado sobre quatro principios-chave (Dunst, Trivette e

Deal cit. in Pereira 2013):

a. Identificar as aspiracdes e projetos da familia usando os procedimentos

e estratégias de avaliac@o necessarios;

b. Identificar os pontos fortes e as capacidades das familias, de forma a

mobilizar recursos para satisfazer as suas necessidades;

c. Identificar as fontes de apoio, os recursos existentes € as potenciais

fontes de apoio e assisténcia;

d. Capacitar e corresponsabilizar a familia, a fim que esta se torne mais

competente e confiante, no alcance dos objetivos desejados.

Este modelo baseia-se no pressuposto de que o apoio social influencia o bem-

estar e o funcionamento da familia e o desenvolvimento da crianga.

A sociedade observa a infancia atualmente sob um prisma que resulta de uma
mudanca de paradigma, com apoio na evolugdo das ideias e das teorias, que acompanha
uma nova compreensdao do desenvolvimento educacional da crianga, a nivel social e
emocional, académico, da saiide mental, do bem-estar e da felicidade (Carpenter,

Blackburn & Egerton, 2009).

Os progressos no desenvolvimento de programas de IP demonstram o papel
positivo das tentativas precoces no fortalecimento da organizacdo cerebral e a gradual
compreensdo de como a adversidade afeta os circuitos cerebrais e a aprendizagem, o
comportamento, bem como a saude mental e fisica ao longo a vida. Como refere

Shoonkoff (2010, p.365),
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«a neurobiologia diz-nos que, quanto mais tempo se esperar para investir nas criangas
em risco, mais dificil serd atingir resultados positivos, particularmente para aquelas que

experienciaram disfungdes biologicas precoces».

Os modelos atuais de IP s3o determinados por uma conceptualizagao,
organizacdo baseada em resultados de um trabalho centrado na familia, praticado nos

contextos de vida da crianga e desenvolvido por equipa transdisciplinar (Caragas, 2016).

Os pais tém expectativas acerca do Servico de Intervencdo Precoce que sao
influenciadas pela no¢ao de incapacidade do seu filho. A identificacdo das necessidades
da familia permite promover encontros coerentes com os técnicos de Intervengao Precoce.
Para se continuar com este objetivo € necessdrio analisar as expectativas dos pais em
relacdo a avaliacdo do desenvolvimento do seu filho em trés dimensdes: o conteudo das
avaliacoes, a forma de avaliar e os seus sentimentos em relacao a avaliacao. Desta forma,
€ necessario respeitar as capacidades e aptidoes da familia, bem como dos restantes
membros, utilizados para identificar as necessidades, recursos € apoios necessarios que
respondam as necessidades da familia bem como as prioridades da familia (Dunst ef al.,

1994; Carvalho, 2011, Varanda, 2011).

No Modelo de IP centrado na familia, os profissionais devem ter em conta todos
os aspetos particulares da estrutura familiar, os padrdes de interacdo que se estabelecem
entre os diferentes elementos e as fungdes que cada um assume, assim como 0 momento
da vida em que a familia se encontra, de modo a que seja possivel ajuda-la a enfrentar e

a resolver as suas dificuldades (Cornwell & Cortland, 1997 cit. in Pimentel, 2005).

O sucesso da intervengdo reside na qualidade da relagdo familia/profissionais.
Neste processo torna-se evidente que as perspetivas dos profissionais também t€m o seu
papel. Os profissionais devem adquirir conhecimentos especificos da disciplina e
conhecimento, habilidades e capacidades pessoais para ir ao encontro das necessidades
particulares da variedade de criangas atendidas e suas familias. A formagao dos
profissionais pode influenciar as suas percecdes iniciais acerca das familias e, por
conseguinte, o seu comportamento. A eficicia da intervencdo com as criangas com

deficiéncia e suas familias € influenciada pelo grau e preparacdo dos profissionais para
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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 dreas que exigem preparacdo especializada (Carmo,

2004 cit. in Passos, 2014).

A intervencdo centrada na familia na perspetiva de Wolery et al. (cit. in

Carvalho, 2011, p. 96) deve ter como base os principios abaixo descritos:

= A familia deve ser vista como um todo, fazendo a crianca parte desse

todo;

= Os servicos devem ajudar as familias com o objetivo de as tornar
independentes dos profissionais, ou seja, capacitd-las para que sejam

capazes de tomar decisdes e encontrar apoio nos recursos disponiveis;

= A natureza e a quantidade dos servicos a prestar devem estar

diretamente relacionados com as necessidades das familias;

= Os servigcos devem proporcionar ferramentas para que as familias
tenham um estilo de vida considerado normal, ou seja, semelhante ao

que teriam se nao tivessem um filho com problemas;

= Os servigos devem ter em conta a diversidade cultural das familias;

= Os servigos devem ser personalizados;

= Os servigos prestados a familia devem ter origem na coordenacao entre

os diferentes servigos.

Uma vez que a familia € considerada o principal e primeiro prestador de cuidados

da criancga e € nos primeiros anos de vida que se estabelecem as primeiras interagdes,
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pode-se concluir que o bom desenvolvimento da crianca depende grandemente do
contexto familiar, essencialmente no que se refere a qualidade das relagdes e interagdes,
as vivéncias enriquecedoras e aos cuidados bdsicos. Assim, faz todo o sentido que as
praticas de intervengdo sejam centradas na familia, dando reconhecimento ao papel ativo
que os pais devem ter em todo o processo de intervengdo e sendo premente que as
intervengdes fortalecam e deem apoio as familias, para que estas sejam capazes de
participar na educacao e no desenvolvimento do seu filho, beneficiando de redes de apoio

formal e informal.

iii -Importancia da Intervencao Precoce no apoio as familias

No que diz respeito a estudos relativos as vantagens da IP para as familias,
existem indmeros, tanto a nivel internacional como em termos nacionais. Em termos

internacionais destacamos os seguintes:

. O estudo longitudinal de ambito nacional sobre a Intervencao
Precoce realizado nos EUA entre 1997 e 2007 (National Early Intervention
Longitudinal Study - NEILS). Este estudo acompanhou durante 10 anos,
criangas identificadas com menos de 3 anos com NEE e suas respetivas
familias que integraram os servicos de IP. Este estudo concluiu que a
maioria dos pais participantes considera que a IP teve um impacto
significativo na vida da sua familia. Cerca de 59% dos pais entrevistados
reconheceram que com a ajuda e informagao dada pela IP a vida da sua
familia ficou muito melhor, 23% achou que a vida melhorou, no entanto
16% das familias disseram que a IP ndo tinha provocado melhorias nas
suas vidas e 1% afirmou que a vida familiar estava pior do que antes de

terem o apoio do IP.

Este estudo também verificou que a maioria dos pais (85%) sentem que
sabem responder e cuidar das necessidades basicas que os filhos

apresentam, indo ao encontro do facto de que a IP apoia os pais na
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capacitacdo para cuidar e ensinar os filhos. Relativamente ao trabalho com
os profissionais e a capacidade de acederem aos diferentes servigos, a
maioria dos pais afirmou que consegue trabalhar com os profissionais
(96%) e cerca de 90% confirmou que sabe o que deve fazer caso o seu

filho ndo esteja a receber o apoio necessario.

Este aspeto remete-nos para o chamado “parent empowerment” segundo
o estudo. Por dltimo esta investigacdao também mostrou que a maioria dos
pais, com a ajuda da IP aprendeu a reconhecer os apoios informais que

tém, especialmente aquele que vem de familiares e amigos.

. Dunst, Trivette e Hamby (2007), num outro estudo também
apresentam trés dreas que as familias reconhecem como sendo
positivamente influenciadas pela IP: a aquisicdo de conhecimento e
informacdo; o desenvolvimento de competéncias e o bem-estar e a
qualidade de vida que adquirem. O mesmo autor (2000) ja tinha referido
que nas PCF os pais devem ter um papel primordial na tomada de decisdes
relativamente ao seu envolvimento nos programas do IP e dos servicos de

apoio a familia.

Neste sentido € essencial adotar uma postura de co- responsabilizacio,
onde se considera que todas as pessoas tém pontos fortes e capacidade para
se tornarem mais competentes e que sdo capazes de tomar decisdes sobre
os apoios mais adequados ou as prioridades de interven¢do. Uma
abordagem centrada na familia envolve a crenca de que cada familia tem
as suas proprias competéncias, capacidades, talentos e pontos de vista. Os
profissionais devem ter o papel de facilitar o reconhecimento dessas

mesmas capacidades e usar essas forcas.

As familias que usufruiram de Praticas Centradas na Familia relatam que
essa intervencao teve influéncia positiva no empoderamento, na aquisi¢ao

de sentimentos de bem — estar tanto dos pais como da familia, na melhor
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identificacao das fontes de apoio e recursos, na coesao familiar na melhoria
das interacdes pais-crianca, na satisfacdo parental entre outros (Dunst,

Trivette & Hamby, 2007).

. Bernheimer e Weisner (2007) desenvolveram um estudo
longitudinal com cerca de 102 familias cujo um dos membros tinha
debilidade intelectual e concluiram que quando a intervencdo tem como
foco exclusivo a crianga sem considerar a familia e o contexto familiar, a

eficacia dessas mesmas intervengdes € diluida.

Os mesmos autores referem também que as percecdes que os pais tém
sobre o apoio que recebem sdo influenciadas pela condi¢cdo social e

cultural da familia, os seus valores e prioridades.

. O estudo efetuado por Leite (2012), no ambito da sua tese de
mestrado, que teve como finalidade de investigacdo avaliar os apoios e
beneficios da IP nas familias do distrito de Braga. Esta foi uma
investigacdo de natureza quantitativa, descritiva e indiferencial, no qual se
aplicou o instrumento “Family Benefits Inventory” (Harbin e Neal, 2003)
a cerca de 126 familias apoiadas pelas equipas da IP do distrito de Braga.
Segundo a autora os resultados globais permitiram concluir que as familias
reconhecem obter beneficios pela participacdo da IP e consideram receber

a maior parte das vezes apoios por parte dos profissionais da IP.

. Nunes (2010) realizou, no ambito da sua tese de mestrado, um
estudo cujo objetivo era avaliar a qualidade de vida de familias com
criangas com NE, relacionando os niveis de qualidade de vida com os
servigos prestados pela IP. Este estudo foi realizado com 82 familias do
concelho do Porto que usufruiam do apoio de uma ELI ha pelo menos 3
meses, tendo sido aplicado a cada uma destas familias 0o WHQOL-BREF,

um instrumento validado e aferido para populacdo portuguesa e que se
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destina a avaliar a Qualidade de Vida em diferentes campos de atuacio

como a saude e educacao.

Para além disso aplicou também um questionério que tinha como propdsito
relacionar a qualidade de vida das familias com o apoio do IP. A autora
concluiu que as familias com criangas com NEE consideram ter uma boa

qualidade de vida e que a IP influencia positivamente a mesma.

. Mais recentemente Olsson e Roll-Pettersson (2012) realizaram um
estudo que investigou as percegdes e as experiéncias pessoais de pais de
criancas do pré-escolar com debilidade intelectual que se encontram no

sistema social da Suécia. Trabalharam com 13 pais de 10 criangas.

Através deste estudo estas investigadoras concluiram que € essencial que
os profissionais que trabalham com familias com criancas com NE
reconhecam e compreendam os potenciais efeitos prejudiciais que uma
crianga com NE pode provocar numa familia, e que por outro lado, saibam
que existe uma relagdo positiva entre as capacidades de realizagdo da
crianca e o bem-estar dos pais, dai a importancia de ajustar as intervencoes

a situacdo geral da familia.

. O estudo de Passos (2014) assenta sobre as necessidades das
familias apoiadas pela Intervencdo Precoce, realizado de forma qualitativa
a 10 familias da ilha de S. Miguel — Acores, concluindo que as equipas de
IP respondem as necessidades das familias, referindo com satisfagdo o
trabalho realizado pelos técnicos, considerando que os mesmos arranjam
uma solugdo para as necessidades sentidas pela sua familia de um modo

geral.

A equipa considera que a operacionalizagdo centrada na familia é
complicada, dependendo do funcionamento familiar, no entanto tenta

trabalhar com a familia e ndo apenas s6 com a crianga.
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IIT - ESTUDO EMPIRICO

1 - Problematica

A escolha do tema desta investigacdo surgiu do facto de, enquanto profissional
de educacdo, conviver com pais de criancas com Necessidades Educativas Especiais e,
querendo ter um conhecimento mais abrangente da realidade do dia-a-dia dessas familias,

perceber quais as suas necessidades de modo a poder ajuda-las na reorganizacdo familiar.

O surgimento de uma NEE na crianca implica transformacdes profundas na
dindmica de qualquer familia, ao provocar sentimentos e emog¢des repletos de angustia,
ansiedade e frustracdo, podendo alterar a estrutura familiar. A noticia de que um filho tem
NEE e, por isso, é uma crianga limitada, conduz a familia, inevitavelmente, a questionar
os seus planos de vida, os seus sonhos e desejos, que, muitas vezes, sdo anulados perante

o contexto da NEE.

A dindmica familiar tem um papel importante no desenvolvimento da crianca,
exerce influéncia na determinacdo da construcdo da sua identidade, no seu crescimento
mental, moral e social (Cara-Linda, 2007). Os primeiros educadores no processo de
desenvolvimento de uma crianga sio os pais que tém o compromisso de educar, sendo a

educagdo uma parte integrante do ser humano.

A Intervencdo Precoce € uma drea profissional em constante desenvolvimento
que ganha cada vez mais sentido na sociedade portuguesa. Tem-se presenciado um
crescimento significativo da atencdo prestada ao atendimento a criangca com NEE ou em

risco, em idades cada vez mais precoces.
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As investigacOes cientificas encontradas sobre esta temadtica inserem-se em
zonas especificas e utilizam o método qualitativo, ndo podendo por esse motivo ser
extrapoladas. Surge uma investigacdo (Passos, 2014) que apresenta as necessidades de
familias com deficiéncia no concelho de Povoacao, na Ilha de S. Miguel — Acores e as
necessidades sentidas pela Equipa de Intervencdo Precoce, e um outro estudo de Xavier
(2008) que apresenta como se reorganizam as familias apds o surgimento da deficiéncia
da crianca, como conciliam a vida familiar com a profissional e de lazer, estudo realizado
com 14 familias de diferentes concelhos do arquipélago da Madeira, querendo perceber
de que modo a equipa de Interven¢ao Precoce pode ajudar na reorganizacao das familias
com criancas com deficiéncia. O presente estudo pretende abordar a mesma temética, em
Portugal Continental, concretamente no concelho de Peniche e proceder a comparagdo de

resultados obtidos.

Com a realizagao deste estudo espera-se dar algum contributo para uma melhor
compreensdo dos problemas com que se deparam as familias de criancas com NEE, no
sentido de se apelar a sensibilidade e profissionalismo das equipas de Intervenc¢do Precoce

de modo a conseguirem uma resposta mais eficaz a reorganizacao destas familias.

Neste contexto, e tendo em consideracdo a problemdtica formularam-se as

seguintes questdes as quais tentar-se-a responder ao longo do trabalho:

» Quais as principais necessidades das familias apds o surgimento da

NEE na crianga?

= De que forma a intervengao precoce € importante na reorganizacao dos

pais das criancas com deficiéncia?
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= O apoio dado pela equipa de Intervencdo Precoce vai de encontro as

necessidades das familias e das criancas com NEE?

2 - Objetivos da Investigacao

Os objetivos de uma investigacdo representam, segundo Fortin (1999, cit. in

Duarte 2012),

«aquilo que o investigador se propde fazer para responder a questdo de investigacdo».

O objetivo € assim um enunciado que tem de indicar, com clareza, o que o

investigador pretende fazer ao longo do estudo. Os objetivos do estudo a empreender sao:

= identificar as necessidades dos pais perante o surgimento de uma

crianca com necessidades educativas especiais (NEE);

= compreender as alteragdes a nivel pessoal e familiar que ocorrem apds

o nascimento de um filho com NEE ou surgimento das mesmas;

= perceber a importancia do papel da equipa de Intervencao Precoce no

apoio aos pais destas criancas.

Deste modo, é fundamental a opinido dos pais das criancas com NEE, visto
serem os principais cuidadores. Participarao neste estudo pais que tenham pelo menos um

filho com deficiéncia e que sejam os principais intervenientes nas tarefas da vida didria.
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3 - Metodologia

A metodologia a utilizar serd de natureza qualitativa, sendo a recolha de
informacdo realizada através de entrevistas semiestruturadas aos pais de criangas com

NEE, tendo em conta os objetivos planeados para a presente investigacao.

Desenvolver um trabalho de investiga¢ido tem como finalidade contribuir para a
construc¢do do conhecimento relacionado com determinado fenémeno do mundo em que
vivemos. Segundo Bell (1997), a metodologia procura explicar como a problemética foi

investigada e o motivo da utiliza¢ao de determinados métodos e técnicas.

Segundo Bogdan & Biklen (1994), os investigadores que utilizam a metodologia
qualitativa pretendem compreender o processo gracas ao qual as pessoas constroem

significados e pretendem descrever em que os mesmos consistem.

De acordo com Bell (1997), os

«investigadores que adotam uma pesquisa qualitativa, estdo mais interessados em

compreender as percecoes individuais»,

de forma a obter um conhecimento mais aprofundado acerca do contexto onde vai

recolher diferentes tipos de informacao.

A metodologia orientadora do estudo é de natureza qualitativa uma vez que
privilegia a descric¢do, a indugao, a teoria fundamentada, o estudo das opinides pessoais,
e visa beneficiar todos os elementos que tenham a intencdo de enveredar por novas pistas

de pesquisa (Cavaco, 2009).
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Meksenas (2007) afirma que

«as chamadas metodologias qualitativas implicam num processo de coleta de dados que
0 pesquisador passe um tempo maior em contacto com a realidade examinada; seja
observando / participando / dialogando / ouvindo bem como integrando o espago social

que é o seu objeto de pesquisa».

Segundo Fortin (1999), o método descritivo pretende

«descobrir novos conhecimentos, descrever fenomenos existentes, determinar a
frequéncia da ocorréncia de um fenomeno numa dada populacdo ou categorizar a

informagdo».

Acerca da metodologia comparativa, Schneider & Schmitt (1998) justificam a

sua relevancia referindo o seguinte:

«A impossibilidade de aplicar o método experimental as ciéncias sociais, reproduzindo,
em nivel de laboratorio, os fenomenos estudados, faz com que a comparagdo se torne um
requisito fundamental em termos de objetividade cientifica. E ela que nos permite romper
com a singularidade dos eventos, formulando leis capazes de explicar o social. Nesse
sentido, a comparagdo aparece como sendo inerente a qualquer pesquisa no campo das
ciéncias sociais, esteja ela direcionada para a compreensdo de um evento singular ou

voltada para o estudo de uma série de casos previamente escolhidos».

Segundo Schneider & Schmitt (1998),

«A comparagdo, enquanto momento da atividade cognitiva, pode ser considerada como
inerente ao processo de construgdo do conhecimento nas ciéncias sociais. E langado um
tipo de raciocinio comparativo que podemos descobrir regularidades, perceber

deslocamentos e transformagdes, construir modelos e tipologias, identificando

51



continuidades e descontinuidades, semelhancas e diferencas, e explicitando as

determinagdes mais gerais que regem os fenomenos sociais».

A abordagem realizada seguiu um desenho diferenciado dos aplicados noutros
estudos referenciados pelo que a comparacgao foi realizada, no capitulo de discussao, ao
nivel dos resultados apurados, ndo tendo sentido explorar a eventual relacido entre as

diferengas entre resultados e as diferengas contextuais entre os estudos analisados.

As entrevistas semiestruturadas partem de um guido no qual o entrevistador ja
estabeleceu um conjunto de temas/tépicos que pretende explorar (Méaximo-Esteves,
2007). Apesar da existéncia do aconselhado guido, as questdes sdo colocadas de forma
flexivel (Ghiglione & Matalon 1993), o que permite manter o fluxo da conversa sendo
possivel colocar questdes ndo previstas, sempre que considerado necessdrio, nao s6 para
aprofundar determinado tépico, como também para clarificar alguma resposta que se
tenha tornado ambigua (.Méaximo-Esteves, 2007). Este processo, em si mesmo, permite
também a validagdo da prdpria entrevista uma vez que ajuda a transparecer mais o
significado atribuido pelo entrevistado, do que a interpretacdo da resposta dada pelo

entrevistador (Maximo-Esteves, 2007).

4 - Contexto e Participantes no Estudo Empirico e Processo
Global de Recolha de Dados e Informacao

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas aos pais de criangas com
deficiéncia para compreender de que modo a equipa de IP pode ajudar na reorganizacao
da familia apds o surgimento da deficiéncia. Os pais das criangas foram os participantes
no estudo, sendo que se optou por um desenho de estudo descritivo, onde nao havera

manipulacdo direta do objeto de estudo, mas sim a descri¢do anénima das respostas dadas.
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A amostra € constituida por oito familias que se mostraram disponiveis para
participar no presente estudo. Considera-se amostra ndo probabilistica por conveniéncia,

uma vez que, segundo Freixo (2009) se define como o

«processo pelo qual todos os elementos da populagdo ndo tém uma probabilidade igual

de serem escolhidos para fazerem parte da amostra»

Este tipo de amostra enquadra-se na amostragem nao probabilistica por
conveniéncia, uma vez que os participantes para a amostra foram selecionados por
conveniéncia do investigador, pelo facto de se encontrarem numa realidade préxima e de
facil acesso, conseguindo-se uma melhor aproximagdo as familias para a aplicacdo da
entrevista semiestruturada. Posteriormente, foi realizada uma reunido informal com cada
um dos participantes para esclarecimento dos objetivos do estudo, para solicitar que
autorizassem a gravagdo da entrevista e a assinatura da Declaragdo do Consentimento
Informado, tornando a recolha de informagdo o mais fiel possivel e também facilitadora

da posterior anélise.

Aos entrevistados foi garantida a confidencialidade, assim como a nao
identificacdo de instituicdes ou pessoas nos dados a apresentar, dado que todos os nomes

usados sdo ficticios.

i. Descricao do perfil dos Participantes

A cidade de Peniche assenta sobre uma peninsula com cerca de 10 km de
perimetro, com 14 749 habitantes (2012). E sede de um pequeno municipio com 77,5 km2
de area e 27 753 habitantes (2011), subdividido em quatro freguesias. O municipio é

limitado a leste pela cidade de Obidos, a sul perto da Lourinhd e a oeste e norte pelo
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Oceano Atlantico. Fronteiro a Peniche, a vista do Atlantico, para o lado ocidental, fica o

Arquipélago da Berlenga.

A equipa local de intervencdao (ELI) que engloba os concelhos de Peniche e
Bombarral acompanha uma média de sessenta familias em Interven¢do Precoce. Esta
equipa € constituida por trés docentes de educagdo especial e uma enfermeira, existindo
posteriormente nos agrupamentos de escola fisioterapeutas, terapeutas da fala e de

psicomotricidade que apoiam as criangas.

Os participantes neste estudo residem neste concelho, sendo oito familias, pais
de criangas com Necessidades Educativas Especiais. Com base na recolha de dados, a
descricdo dos participantes surge a partir das trés questdes iniciais da entrevista, com os
indicadores de idade, estado civil, profissao, composi¢ao do agregado familiar, idade e

lugar na frataria do filho com NEE.

As idades das maes incluidas no estudo variavam entre os 28 e os 47 anos com
média de 40 anos, enquanto nos pais variavam entre os 29 e os 52 anos obtendo uma

média de 41,5 anos.

Grafico 1
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Grifico 1 — Idade dos participantes
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Relativamente ao estado civil, todos os participantes sdo casados, no entanto um

dos casais entrevistado, no momento deste estudo, vive separado.

No estudo de Passos (2014), as idades das dez mdies incluidas no estudo
variavam entre os 18 e os 41 anos obtendo uma média de 28,5, enquanto nos pais estas
variavam entre os 21 e os 41 anos, com uma média de 30,4, concluindo que naquele

estudo as familias eram mais jovens do que no presente estudo.

No que se refere a atividade profissional, conforme mostra o grafico 2, metade
das maes do presente estudo (50%) ndo tem qualquer atividade profissional de modo a
possibilitar o acompanhamento da crianga, enquanto os pais na sua maioria (87,5%) sao

trabalhadores por conta de outrem.

Grafico 2
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Grifico 2 — Atividade profissional dos participantes

Quanto a atividade profissional, Passos (2014) também aferiu que a maioria das
maes ndo tinha qualquer atividade, enquanto nos pais o mais frequente era serem

trabalhadores por conta de outrem, tal como se verificou também no presente estudo.
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Grafico 3
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Graéfico 3 - Lugar na frataria da crianga com NEE

Quanto a composi¢do do agregado familiar, as familias t€m um minimo de trés
elementos e um maximo de seis, levando a uma média de quatro pessoas nos agregados
familiares em estudo. A idade do filho com Necessidades Educativas especiais variavam
entre 1,5 e 15 anos, com uma média de 6 anos. O lugar da crianca na frataria é
maioritariamente a mais nova (62%), com 25% dos casos em que sdo as mais velhas e

apenas uma crian¢a do estudo (13%) que € filha tnica.

No que diz respeito ao numero de filhos, o estudo de Passos (2014), resultou numa
média de dois por cada familia participante, variando o nimero de filhos entre um e
quatro, constatando-se portanto que no presente estudo a média € igual, também de dois

filhos por familia.

Em relagdo as problemadticas em estudo, conforme mostra o grafico, das oito
familias participantes trés tinham filhos diagnosticados com paralisia cerebral (37,5%),
duas das criancas tinham trissomia 21 (25%), sendo que as restantes trés criancas do
estudo tinham problematicas diferentes, uma tinha diagnosticado trissomia 18, outra tinha

autismo e uma criang¢a tinha um atraso global de desenvolvimento, conforme gréfico 4.
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GRAFICO 4
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Grifico 4 — Problematica da crianca com NEE

No estudo de Passos (2014), ndo é possivel saber exatamente a problemadtica de
cada crianca em estudo, apenas se encontra informacdo acerca de algumas, em excerto

99, ¢

das entrevistas efetuadas aos pais “por causa do autismo”; “por causa da fenda palatina”;

99, <

“E porque ele tem algumas dificuldades na fala.”; “ela tem Cornelia de Lange,...”; “(...)

o atraso bastante relativo na fala e a nivel social”.

5 - Apresentacio e discussiao dos resultados

i. A analise de conteudo das entrevistas

As trés primeiras questdes da entrevista as familias participantes permitiram
fazer a caracterizacdo das mesmas, consoante a idade e profissdo dos pais; a composi¢ao

do agregado familiar e a idade e lugar na frataria do filho com NEE (ver capitulo anterior).
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Questido 4: Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi

transmitido e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Relativamente a questdo acima descrita aquando colocada aos pais de criangas
com NEE verificou-se que metade dos entrevistados (50%) teve conhecimento da NEE
da crianca aquando o seu nascimento: - “foi logo no parto, que correu mal, ele vinha com
falta de oxigénio, foi logo para a incubadora, teve que levar oxigénio, teve duas semanas
internado no hospital...eu comecei a notar que ele ndo fazia as coisas normais duma

29 ¢

crianga”, “na maternidade apds o nascimento, pelo pediatra, em ambiente reservado”.

Em trés familias (37,5%) a sindrome surgiu ou foi detetada ao final de alguns
anos - “ela teve uma convulsio, foi hospitalizada e nem eles no inicio sabiam o que ela
tinha. Ao fim de 10 dias em coma, descobriram que ela tinha lesdes cerebrais através das
ressonancias e dessas coisas todas, provocadas por uma encefalite herpética”, “o
diagnéstico foi feito numa consulta de desenvolvimento, quando ele tinha trés anos” ou
“comegdmos a ver que ela ndo estava a ter um desenvolvimento normal para a idade, ela
sentou-se praticamente aos 10 meses. Uma das coisas que nos fez dar mais por isso era o
facto dela ndo rodar na cama nem se por de pé” - e apenas numa das familias (12,5%) foi

possivel o diagndstico antes do nascimento, durante uma ecografia no terceiro trimestre

de gravidez: - “foi na ultima ecografia que se faz, as 32 semanas”- (Gréfico 5).

Grafico 5
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Graéfico 5 - Conhecimento da NEE da crianga
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Aferiu-se que os pais das criancas em estudo souberam do diagndstico através
de um médico (75%) - “fui a uma pediatra. E aif é que ela me disse, que ele estava com
atrasos devido ao parto e que podia vir a ter paralisia cerebral” ou do professor que as

acompanhava (25%).

As circunstancias em que ocorreu a comunicacdo da NEE, para metade das
familias aconteceu em contexto hospitalar (50%): - “foi hospitalizada” e “e quando ela
depois fez a ressondncia e a primeira vez que eu falei com a pediatra ela disse o que vocé
estd a ver aqui € o que vai ser, a sua filha vai ficar assim, por outras palavras disse que
ela ia ser vegetativa para o resto da vida”. Das restantes quatro criancas, sobre duas a
comunicacdo ocorreu em consulta médica (25%) “numa consulta de desenvolvimento” -
e duas em reunido com o educador / professor na escola (25%) - “na primeira reunido

com a educadora” - conforme mostra o grafico 6.

Grafico 6
25% 25%
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Grifico 6 - Circunstancias da comunicag¢do da NEE

A totalidade dos participantes em estudo referiu que o diagndstico mudou a sua
vida: - “Mudou a minha vida? 200%, mesmo...mesmo...”. Todas as familias enumeraram
mais de uma mudanca, tendo surgido em cinco familias (62,5%) dividas e incertezas -
“surgiram uma série de dividas e questdes” ou “ndo sabiamos o que haviamos de fazer”,

- 0 luto e a ndo aceitacdo em trés familias como descrito: - “fazer o luto por achar que
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uma tragédia se tinha abatido sobre a familia” ou “a filha que tinha deixou de existir e

passei a ter outra”.

Frequentemente as maes deixam de trabalhar - “deixei de trabalhar para me
dedicar mais a ele” ou “é tudo ao ritmo dela, ndo tem hora para comer, para
dormir...deixei de trabalhar” - de modo a possibilitar o acompanhamento total a crianca
e referiram o choque inicial - “ficdmos assim um bocadinho em choque” - e um - “um
acréscimo de preocupacdo” pelo seu filho com NEE. Apenas duas familias relataram o

facto de rapidamente conseguirem “arregacar as mangas” e ‘“seguir em frente”.

Questao 5: Quais as principais mudancas que ocorreram na familia apds o surgimento da

NEE na crianca?

Conforme mostra o quadro 1, as familias que participaram neste estudo,
referiram diversas mudancas que ocorreram apds o surgimento da NEE no seu filho,
sendo que para umas foi positivo (37,5%) - “acho que foi muito positivo, é assim, eu
acredito que somos privilegiados por ter uns filhos assim diferentes” ou “manifestacoes
de afeto, de unido, apoio e disponibilidade de todos” - mas para a maioria (62,5%) “havia
aquela preocupacgdo”, “temos de aceitar a situacao, saber lidar com a situagdo”, “ha certas
coisas que temos de prescindir, temos de passar mais tempo com eles”, “surgem as

terapias” ou “o facto de eu ndo poder trabalhar”.

Mudangas familiares ap6s NEE

Ser uma familia privilegiada com a

Positivas diferencga 37,5%

Manifestacdes de afeto de familiares e

amigos

Maior preocupagao

Menos positivas Dificuldade em aceitar e lidar com a nova 62,5%

realidade
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Tempo para acompanhamento as terapias

/ Deixar de trabalhar

Quadro 1 - Mudancas familiares ap6s NEE

Questdo 6: Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianga

portadora de NEE?

Verificou-se que em metade das familias (50%) as tarefas sdo divididas pelos
pais: - “sou eu, 0 meu marido”, “somos os dois”, - no entanto, nas maes desempregadas
as tarefas ao longo do dia sdo ocupadas somente pelas mesmas, enquanto o pai se encontra
a trabalhar - “sou mais eu, sou quase so eu, o pai trabalha” - ou - “eu e o pai e a minha
mae e eu, sou muito eu”-. No casal que se encontra separado - “é¢ a mae que coordena
tudo”. Em 37,5% das familias, recorre-se a ajuda dos avos nos cuidados a crianga: - “a

29 ¢

minha mae também ajuda muito”, “sdo divididas por todos, o pai e a mae, a avé colabora”.

Grafico 7
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Griafico 7 — Divisao das tarefas de cuidado didrio a crianga

Apesar de ndo cumprirem tarefas didrias, trés familias referiram que os irmaos
ja dao alguma ajuda - “a irma também j4 ajuda”, “a irma também ajuda, mas muito pouco,
s6 quando quer” - ou - “do agregado familiar todos participam, os irmaos mais numa de

gindstica, fisioterapia, estas coisas que se podem fazer aqui em casa’.
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Questdo 7: Quais as principais mudangas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Aferiu-se que em 62,5% das familias existiu uma maior unido do casal, apds o
surgimento da NEE da crianga, os casais relatam - “no casal, mais unido, muito mais” -
ou - “nos os dois, se calhar ficAmos mais unidos que nunca”. No entanto em duas familias
(25%) ocorreu uma separacao - “o nosso casamento acabou no dia em que ela nasceu” -
ou - “como casal sim...alids, eu tive separada do meu marido h4 pouco tempo...foi mais
uma bomba...ele sofre, calado e quando rebentou, rebentou...agora estd tudo bem, gracas
a Deus, mas continuo a achar que ele me deixou numa fase muito injusta” - e um dos

casais (12,5%) refere que nada se alterou “mudancas nao noto”.

Em relagdo aos familiares mais proximos, 12,5% das familias afirmam ter
existido uma aproximacdo - “a familia toda se ajuda muito em funcdo da A.” - € 62,5%
um afastamento - “afastarem-se todos...familia e tudo” - sendo que em em duas das

familias participantes no estudo (25%) a relacdo permaneceu como anteriormente.

Grafico 8
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Griéfico 8 — Mudancas ocorridas no relacionamento ap6s surgir NEE da crianca

Questao 8: Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?
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Nesta questao, (62,5%) das familias referiu perspetivas positivas em relagio ao
seu filho, desejando que fosse - “minimamente autbnoma e feliz”, “auténoma e capaz de
ter uma vida propria” ou “possa vir a ter amigos”. As restantes trés familias do estudo
(37,5%) referem que - “eu ndo vejo futuro...s6 o hoje...amanha ndo...”, “é viver o dia-a-
dia” ou “a propria doenga é incompativel com a vida, foi isso que nos foi dito” (Quadro

2).

Perspetivas familiares para o futuro

Ser auténoma

Positivas Ser feliz 62,5%

Ter amigos

N3o ver o futuro, viver s6 o

Menos positivas dia-a-dia 37,5%

Incompatibilidade da

doenca com a vida

Quadro 2 - Perspetivas familiares para o futuro

Questdo 9: Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam

diariamente?

Constatou-se que as familias enumeraram uma ou mais necessidades /
dificuldades com que se deparam no dia-a-dia, visto que trés familias participantes
(37,5%) neste estudo referiram como necessidades: - “os apoios financeiros que nao ha,
nds termos de deixar de trabalhar”, “o ndo poder trabalhar” ou “sobrecarga financeira”.
Duas familias (25%) consideram como dificuldade: -“a propria habita¢do, nds temos
muitas escadas” ou “preciso de fazer algumas obras”. Trés familias sentem alguma
dificuldade com: -“a personalidade vincada da crianca e a sua teimosia que € caracteristica
da problematica”, “a teimosia, a personalidade forte”, “transportd-lo de um lado para o
outro”. Uma familia (12,5%) referiu que as dificuldades sentidas eram: - “as mesmas de
um bebé de seis meses” (apesar da idade atual ser cinco anos) e uma outra expressou ser

“para nés € dificil ndo existir uma conversa, um didlogo” (Quadro 3).
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Necessidades / Dificuldades didrias ap6s NEE
Poucos apoios financeiros 37,5%
Necessidade de adaptar o ambiente fisico (casa, transportes, etc.) 25%
Apoio a adaptacdo da familia as caracteristicas especificas das NEE 62,5%

Quadro 3 - Necessidades / Dificuldades didrias apés NEE

Questao 10: Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Existiram nesta questio dois grupos de apoio distintos referenciados, conforme
mostra o quadro 4. Os apoios financeiros por (75%) sendo comuns o abono de familia e
o subsidio por deficiéncia, trés das maes encontra-se a receber: -“ o subsidio de terceira
pessoa” - e uma delas - “a usufruir da licenca a filho menor com deficiéncia ou doenca
cronica, posso estar ausente do trabalho para cuidar dela e dar-lhe um melhor apoio™; e o
- “apoio dos familiares, amigos” - por (37,5%) - “os irmaos mais velhos que como sao

muitos ajudam e também a minha mae” - ou - “temos a avé paterna”.

Apoios recebidos pelas familias
Familiares Financeiros
Deslocagdo a consultas / Terapias Abono de familia e subsidio de 3* pessoa
Apoio em casa / Cuidados didrios Licenca apoio a filho menor com deficiéncia
37,5% 75%

Quadro 4 - Apoios recebidos pelas familias

Questao 11: De que forma a equipa de Intervengao Precoce pode ajudar na reorganizacao

familiar?
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Verificou-se nesta questao que as familias referem diferentes tipos de ajuda dada
pela equipa de IP, abordando uma ou mais ajudas que sentiram. Trés familias (37,5%)
consideraram muito importante a ajuda no que diz respeito a documentos a tratar - “a IP
ajudou-me a tratar dos subsidios, da parte do distico para o carro”, - tratei do atestado
multiusos, foi a educadora de IP que aconselhou a fazer” - uma familia referiu a -
“orientacdo a nivel de consultas e tudo” - e uma outra familia a ajuda na aquisicao de
material técnico adequado - “ja temos uma cadeira para ela se sentar, temos uma cadeira
para andar no carro”. Duas familias (25%) referem que - “chegou a vir c4 a casa ver o
espaco” - e que foi fundamental que fiquem - “as condi¢des criadas” - e adaptadas a

problematica da crianga.

Das familias em estudo, também 37,5% sentem a ajuda da equipa na estimulacdo
da crianga - “faz toda a diferenga num bebé que nasceu sem estimulos e que até o sorrir
teve de aprender. A minha filha gatinhou, sentou-se, andou a aprendeu conceitos gracas
a equipa de IP”, “ensina brincadeiras para fazer com ela” ou “ajuda na procura da melhor

solugdo para o nosso filho”.

Uma familia (12,5%) mencionou ajuda nas dividas acerca da problemaética da
crianga considerando ser - “determinante na resposta a todas as questdes que colocamos

e com as quais nos deparamos, muitas delas das quais ndo conseguiriamos obter resposta”.

Ajuda da equipa de IP na reorganizacao familiar
Tratar de documentos 37,5%
Aquisi¢cdo de material técnico 12,5%
Apoio na adaptagdo da habitacao 25%
Estimulagao da crianca com NEE 37,5%
Ajuda nas dividas / questdes sobre a problemética 12,5%

Quadro 5 - Ajuda da equipa de IP na reorganizacdo familiar

Questao 12: Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?
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As criangas cujas familias participaram neste estudo sdo todas acompanhadas
por uma equipa de IP que engloba dois ou mais técnicos de IP, distribuidos pela semana,

em sessOes com a duracdo de 45 minutos cada.

Conforme mostra o gréfico 9, aferiu-se que a totalidade das criangas em estudo
sao acompanhadas por uma educadora de IP, sendo 37,5% na frequéncia de duas vezes

por semana e 62,5% na frequéncia de uma vez por semana.

Os técnicos de psicomotricidade e a terapia ocupacional apoiam metade (50%)
das criangas deste estudo, na frequéncia de uma vez por semana. Apenas (37,5%) tém

problematicas com necessidade de fisioterapia, cujas sessdes sao semanais.

Os técnicos de terapia da fala acompanham 62,5% das criangas, com sessoes

semanais, exceto uma crianga com sessoes duas vezes por s€mana.

Metade das familias participantes afirmam recorrer a técnicos de modo
particular, no sentido de colmatar ao tempo insuficiente possivel no apoio da equipa de

IP.
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Grafico 9
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Gréfico 9 — Regularidade e técnicos de apoio de IP

Questao 13: A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Instituicao

que frequenta?

Os apoios da equipa de Interven¢do Precoce sdo na sua maioria recebidos na
Instituicdo que a crianga frequenta (87%) e apenas uma crianga (12,5%) recebe apoio no
domicilio. Das criancas apoiadas em Jardim de Infincia ou escola atualmente, 25%

receberam esse mesmo apoio no domicilio até frequentarem uma Instituicdo.

Questao 14: Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se € mais centrado na crianga

ou no apoio a familia)

Nesta questdo, as familias na sua maioria (75%) referem que o apoio da equipa
de IP - “¢€ mais centrado na crianga, sempre. Tudo a volta dela”, “apenas na crianga” ou
“todo o apoio da equipa € centrado na crianga” - somente 25% da familia consideram que
o apoio € centrado em toda a familia - “a IP para além de ser boa para a E. foi boa para

mim, para eu aprender também a saber quais as melhores coisas a fazer”, ‘“fomos
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acompanhados aqui em casa desde o inicio”. Na questdo 11 as familias referem que a
equipa de IP ajuda em diversos aspetos, pelo que se depreende que apesar do apoio ser
centrado na crianca, a equipa ajuda os pais na resolugdo de diversas dividas e/ou questdes

relacionadas com a problematica da crianca.

Questao 15: Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Aferiu-se nesta questdo que apenas para 37,5% das familias o apoio dado pela
equipa de IP vai de encontro as necessidades - “sim, vai, vai. Ajuda muito”, “vai, porque
acabou também por me ajudar, me ensinar’ ou “o trabalho desenvolvido tem sido

determinante”.

Para 62,5% das familias - “nao sao suficientes”, “ndo, devia ser muito mais,
obriga-nos a procurar outras solucdes”, “o0 nao tratar atempadamente...da redugdo de

grupo” ou “é muito pobrezinho, s6 uma pessoa para o grupo...ela tem direito, sé que nao

contratam”.
Apoio da equipa de IP corresponde ao esperado pelos pais
Sim Nao
Ajuda a crianca e pais Tempo insuficiente
Trabalho desenvolvido com a crianca Pouco pessoal nas salas
Nao tratar questdes burocraticas da lei
37,5% 62,5%

Quadro 6 — Apoio da equipa de IP corresponde ao esperado pelos pais

Na andlise das entrevistas, verificou-se também que as trés familias cujos pais
s30 mais novos sdo as que referem maior satisfacdo no apoio da - “equipa de IP tem sido

decisivo” ou “o trabalho desenvolvido tem sido determinante”.
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Conforme seria espectavel, as trés familias que nao se mostram otimistas quanto
ao futuro dos seus filhos, sdo as que se encontram com problemadticas mais graves, onde
quase ndo tém verificado uma evolucdo positiva na crianga. Os pais - “ndo vejo
futuro...sé o hoje...amanha nao...” ou “nem quero pensar nisso...€ viver o dia-a-dia”.
Sao essencialmente estas familias que referem que - “estes meninos precisavam de fazer
fisioterapia todos os dias” ou “ndo sdo suficientes”, levando os pais a - “procurar outras

solucdes”.

ii. Discussao dos Resultados

Este capitulo integra a discussdo dos resultados, apos a anélise de contetido de
entrevistas realizadas a oito familias, pais de criangas com NEE. O presente estudo teve
como principais objetivos identificar as necessidades dos pais das criangas com NEE,
compreender as alteracdes que ocorrem a nivel pessoal e familiar apds o nascimento ou
surgimento da NEE da crianca e perceber a importancia do papel da equipa de IP no apoio

aos pais destas criancas.

Dada a natureza do presente estudo procurou-se confrontar os seus resultados
com os resultados de estudos pelo menos parcialmente similares e com os ditames da

legislacdo vigente.

Quanto as questdes abordadas — Como teve conhecimento da NEE do seu filho?
Quem e como lhe foi transmitido o diagndstico e em que circunstdncias? — os resultados
alcancados sdo, em geral, consonantes com os de outros estudos referenciados na Revisao

da Literatura.

Com efeito, verificou-se no presente estudo que metade dos entrevistados
tiveram conhecimento da NEE da crianga aquando do seu nascimento, em ambiente

hospitalar, sendo o diagndstico comunicado pelo pediatra.
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Em trés familias (37,5%) a sindrome surgiu ou foi detetada ao final de alguns
anos, aquando de internamentos ou durante o acompanhamento médico e apenas numa

das familias (12,5%) foi possivel o diagnéstico antes do nascimento.

No estudo de Passos (2014) verificou-se também que metade das familias
tiveram conhecimento da NEE do seu filho aquando do seu nascimento, pelo pediatra que
o acompanhava, em ambiente hospitalar. No estudo de Duarte (2010) referindo-se a quem
transmite o diagndstico da deficiéncia, os entrevistados mencionaram que foi o pediatra
quem comunicou a situag¢do do filho. Segundo Palha (2000), a revelacdo deste tipo de

diagnésticos deve ser realizada por um pediatra, num ambiente de estrita privacidade.

Mas ha a referir que no estudo de Duarte (2010), os quatro casos entrevistados
referem que os médicos demonstraram falta de sensibilidade, frieza, indiferenca, e até
“crueldade” no modo como transmitiram o diagnéstico, transpondo para os pais
sentimentos de profunda desilusio e desmotivacdo na compreensao da condi¢ao do filho.
Pelos testemunhos recolhidos, consideraram que os profissionais nao lhes deveriam ter
descrito a situacdo sem lhes deixar um pouco de esperanca, demonstrando menos
negativismo, ao contrario das praticas recomendadas aos profissionais na comunicac¢ao
de um diagnostico de deficiéncia. No presente estudo, duas familias referem que o médico
nao foi objetivo na comunica¢do do diagndstico - “nunca me disseram diretamente. S
uma vez quando fui ao hospital, quando ele uma vez estava doente e ele foi ao hospital e
a dra escreveu no boletim e eu fui ler. Foi ai que descobri.” — ou — “Eu preguntei o que se
passava com ela, disseram que ela estava com uma infecdo, mas nunca me disseram ao

certo o que se passava, nunca.”

Ainda € de referir que ja& Ramos (1987) alertava para a importancia do

diagnéstico:

“a forma como as primeiras informagédes respeitantes ao problema da crianca sdo

comunicadas aos pais, em particular, aquilo que ¢ dito, a maneira como ¢ dito e aquilo
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que ndo se diz, assim como a orientagcdo que vai ser dada, reveste-se de um cardcter

extremamente importante e determinante, para o futuro da crianga e da sua familia”.

Mais, no presente estudo, verificou-se que a totalidade dos participantes referiu
que o diagndstico mudou a sua vida. Todas as familias enumeraram mais de uma
mudanca, tendo surgido em cinco familias dividas e incertezas, o luto e a ndo aceitacao
em trés familias. Frequentemente, as maes deixam de trabalhar de modo a possibilitar o
acompanhamento total a crianca e referiram o choque inicial. Apenas duas familias
relataram o facto de rapidamente conseguirem ‘“‘arregacar as mangas’ € ‘‘seguir em

frente”.

Em sintese, as mudancas operadas foram avaliadas como positivas para 37,5%
dos entrevistados, mas para a maioria (62,5%) constituiram um acréscimo das

dificuldades.

Em cumprimento do primeiro objetivo deste estudo, verificou-se que as
necessidades mais sentidas pelos pais sdo a adaptacdo da familia as caracteristicas da
crianca (referidas por 62,5% dos entrevistados), uma vez que ndo possuem muita
informagdo acerca da problemdtica e de como lidar com ela indo ao encontro dos
resultados do estudo de Pestana (2016), que refere que os pais parecem sentir desprovidos
de informacdes imprescindiveis para o acompanhamento do filho, assim como os do
estudo de Pinto (2011) onde os pais manifestam ter dificuldade em lidar com as
caracteristicas de determinadas NEE, ou porque possuem pouca informac¢do acerca das

mesmas ou porque o temperamento da crianga nao o permite.

Para Passos (2014), observa-se a existéncia de uma necessidade de informacao
moderada, - “Preciso de mais informacgdo sobre os servicos de que o meu filho(a) pode
vir a necessitar no futuro”, “Preciso de mais informacao sobre o processo de crescimento
e desenvolvimento das criancas”, “Preciso de mais informagdo sobre a condi¢do e/ou
problema do meu filho(a)”,“Preciso de mais informacdo sobre os servi¢os de ajuda

disponivel para o meu filho/a” e mais baixa no item “Preciso de mais informagao sobre
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como brincar com o meu filho(a)” - concluindo-se que estes resultados vao ao encontro
dos do presente estudo uma vez que se constatou existir pouco conhecimento acerca da

problematica da crianga e de como com ela lidar.

Ja Ramos (1987) afirmava: - verificar-se que muito pouco se tinha feito, até a
data, no sentido de se proporcionar informagao e preparacao aos pais, que se mostravam
avidos de informacao e de orientacdes, no que respeita a forma como poderiam ajudar a
sua crian¢a. No estudo de Gomes e Marinho (2010), a necessidade com maior referéncia
pelos inquiridos € também a respeito de informacdes sobre o diagndstico clinico do seu
filho, seguido pela necessidade de informacao em relagdo aos servigos e apoios de que os

filhos podem beneficiar no futuro.

Aferiu-se que 32,5% das familias do presente estudo consideram insuficientes
os apoios financeiros, uma vez que a deslocagdo a terapias / consultas ou o facto de
algumas maes ndo poderem trabalhar para acompanhar a crianca sobrecarregam as
despesas familiares. Também Passos (2014), no que respeita as necessidades financeiras,
constatou a existéncia desta necessidade, sendo mais elevada no item “Preciso de ajuda
para pagar despesas de alimentagdo, roupa, transportes, habitacdo e assisténcia médica”

e mais reduzida no item ‘“Preciso de ajuda para pagar a pessoa que cuida do meu filho(a)”.

O mesmo se verifica no estudo de Duarte (2010), onde

“Relativamente a subcategoria Economico, na sua maioria os casos entrevistados ndo
revelam uma percepcdo totalmente positiva dos apoios recebidos a esse nivel.
Denunciam a existéncia crescente de custos que inicialmente ndo tinham,
nomeadamente, com terapias. O abono complementar é referido como um apoio
insuficiente perante as necessidades da familia, aliado ao escasso apoio da Seguranga

Social. Neste sentido, podemos inferir que o apoio economico dado pela tutela se resume

a um subsidio por assisténcia a 3.“ pessoa e uma bonificagdo do abono de familia”
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Os resultados de Franco e Apolénio (2009) e Simdes (2010) sao consistentes
com os resultados da presente investigacao, reforcando as necessidades financeiras como
prioritdrias nas familias apoiadas pelas equipas de IP. Segundo Kuhlthau et al. (2005) as
familias com criancas especiais, particularmente até aos cinco anos de idade, t€ém uma

sobrecarga financeira advinda da condicao das suas criangas.

Relativamente ao segundo objetivo, de compreender as alteragdes que ocorrem
anivel pessoal e familiar ap6s o nascimento ou surgimento da NEE da crianca, verificou-
se neste estudo que para a maioria sdo0 pouco positivas, uma vez que surge uma
preocupacdo acrescida para com o seu filho, dificuldade em aceitar e saber lidar com a
nova realidade, existindo mesmo algumas maes que deixam de trabalhar para acompanhar

os seus filhos durante o dia e nas deslocagdes as terapias.

No estudo de Passos (2014), ndo € feita referéncia a esta tematica, no entanto,
verifica-se que as familias dizem precisar “de mais oportunidades de me encontrar com
outros pais € maes de criangas como a minha” podendo concluir que o facto de conversar
com outros pais poderd ajudar na aceitagdo da problemadtica do seu filho e que sentem
necessidade “de mais tempo para mim proprio”, uma vez que o acompanhamento a
crianca lhes ocupa quase a totalidade do tempo, indo os resultados ao encontro das

respostas das familias do presente estudo.

Com efeito, como se apurou neste estudo, a familia apds o impacto inicial da
presenca de um individuo com incapacidades exige que o sistema familiar se organize
para atender as necessidades excecionais, tal como dizia Buscaglia — (1997). Assim, os
pais manifestam uma diminui¢do dos tempos livres, uma organizacao estrita que incide
nos cuidados primérios ao individuo com incapacidade seguindo-se de alteracdes na sua
situagdo profissional devido aos hordrios das consultas e terapias inerentes as condi¢des

dos mesmos (Wallander, Pitt, & Mellins, 1990).
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Para Xavier (2008), apds o surgimento da NEE na crianga, as mudancas mais
relevantes nas vidas das familias, revelaram que estas passaram a centrar as suas
atencdes no filho dando prioridade as suas necessidades, havendo necessidade de
algumas maes deixarem a atividade profissional ou interromperem os estudos para se

dedicarem exclusivamente aos seus filhos, desviando assim o seu percurso de vida.

Com o nascimento de uma crianca com deficiéncia, mudam-se drasticamente as
rotinas familiares. Frequentemente, a familia é obrigada até a alterar a sua residéncia, a
sua profissdo, em virtude de conseguir aceder a servigos que deem resposta a condicao
da sua crianca e as necessidades que emergem quer a nivel social, quer a nivel econémico,

quer a outros niveis de uma forma geral (Duarte 2010).

No que diz respeito a divisao das tarefas nos cuidados a crianca portadora de
NEE nas rotinas familiares, metade das familias do presente estudo distribuem as tarefas
pela mae e pelo pai, no entanto, a mde acaba por ser a principal cuidadora se ndo estiver

a trabalhar ou até que o pai chegue do trabalho.

O facto do envolvimento das maes na vida dos filhos com deficiéncia e/ou NEE
ser superior ao dos pais provoca situacdes de stress, sobrecarga, alteracdes da rotina didria
(Febra, 2009), limitacdes, maior responsabilidade sobre os filhos. Segundo o estudo de
Xavier (2008) conclui-se em primeiro lugar que os cuidados regulares ao filho portador
de deficiéncia estdo na sua maioria centrados na mae. Em poucos casos, sao partilhados

com o conjuge ou com outro familiar.

Esta andlise encontra semelhangas com outros estudos (Guerreiro e Perista, 1999
e Perista, 2002) que comparam a frequéncia da participacdo nos cuidados regulares as
criangas entre homens e mulheres que trabalham. As diferencas de género sdo evidentes:
os cuidados basicos sdo assegurados sempre ou com maior frequéncia pelas mulheres

enquanto os homens tém uma participagdo pouco significativa. Referem também que a
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participacao dos homens apenas ganha maior expressao relativa, num conjunto restrito de

tarefas de caracter menos rotineiro € mais relacional.

As maes de individuos com necessidades educativas especiais envolvem-se
mais do que os pais na rotina de cuidados médicos dos seus filhos (Green, 2007). Através
da andlise das entrevistas pode-se constatar tal fato, pois as maes entrevistadas sdo as
responsaveis pelos cuidados basicos didrios, educativos, médicos e terapéuticos dos seus
filhos. Os pais mencionam falta de apoios terapéutico e escolar adequados, sentindo um
grande peso emocional em criar os seus filhos (McKeever & Miller, 2004; Priestley,

2003; Read, 2000 cit. in Pestana 2016).

O objetivo fulcral do presente estudo era perceber a importancia do papel da
equipa de IP no apoio aos pais destas criangas, aferiu-se que a maioria dos pais ndo esti
satisfeito essencialmente porque os tempos dos apoios sdo muito reduzidos, o que os
leva a ter de procurar outros apoios particulares. As criangas quase na sua totalidade
(87,5%) recebem os apoios na Instituicdo que frequentam, e os pais referem que o

trabalho da equipa de IP € mais centrado na prépria crianga.

As familias consideram o apoio da equipa de IP é importante na reorganiza¢ao
familiar ap6s o surgimento da NEE da crianca, uma vez que ajuda a tratar de documentos
relativos a problemdtica da crianga (subsidios, distico veiculo, atestado multiusos),
consideraram também importante a deslocagdao ao domicilio de modo a ajudar a adaptar
0 espago para a crianca e mostram ser determinante na ajuda a questdes / dividas acerca

da problematica da crianca. Alguns pais sentem esta ajuda a crianca como sendo

fundamental e fazendo toda a diferenca na sua estimulacao.

Contrariamente ao verificado no presente estudo, Passos (2014) concluiu que

100% das familias estdo satisfeitas com o apoio que as equipas de Intervengao Precoce
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ddo ao seu filho e a sua familia. Poucas maes referem explicitamente que nao existem

ajudas em relagdo a familia e que a ajuda € mais centrada na crianca.

Nos resultados da sua investigacdo, Thomas e Dykes (2013) confirmaram que
as familias estdo na sua grande maioria satisfeitas com o apoio que o técnico de IP da
na reorganizacao familia, pois podem facilmente adquirir conhecimento e experiéncia

sobre a condicdo especifica da crianca.

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 na familia, acessivel, rapido e responsivo as
necessidades, estabelecendo-se relacdes de confianca e trabalho sensivel as necessidades

das familias, aspiracoes e cultura.

De acordo com os resultados deste estudo, nas investiga¢des de Macedo (2014)
e Almeida (2011) verificou-se insatisfagdo 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 crianga. As respostas dos pais apoiados pelos servicos de IP parecem indicar que
as suas praticas ainda nao adotaram completamente os principios de intervengao centrada
na familia, referindo que o tipo de ajuda recebido era apenas direcionado a crianca e ndao

a familia.

Segundo Guerreiro (2015), os resultados obtidos nesta dimensdo apontam para
um bom trabalho da equipa de IP a nivel do desenvolvimento global das criancas, uma
vez que as familias revelam bons niveis de satisfacdo nas diferentes dareas
(desenvolvimento cognitivo, comunicacdo, comportamento, motor e social), e nao

apenas nas dreas mais comprometidas das suas criangas, resultados estes que se
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assemelham aos resultados obtidos nos estudos de Cruz et al. (2003), Fidalgo (2004),
Fernandes (2008), Pereira (2013) e Correia (2014).

Tal como mencionam Cruz et al. (2003), Pimentel (2005) e Pereira (2013) os
profissionais devem basear as suas praticas de interven¢@o nos interesses, necessidades
e competéncias individuais das criangas, com vista ao seu desenvolvimento global. Com
base na afirmac¢do acima descrita reforca-se a ideia de que a intervencdo deve ser
centrada na familia e que esta intervengdo na familia deve ser feita com o intuito de a

capacitar, coresponsabilizar e fortalecer (Guerreiro 2015).

Aferiu-se no presente estudo uma unido do casal em metade das familias, assim
como se verificou uma aproximacao familiar na maioria dos participantes deste estudo,

contrariamente aos amigos que em metade das familias se afastaram.

No estudo de Xavier (2008) a maioria das entrevistadas refere que ultrapassada
a fase de adaptacgdo, o casal superou os problemas da relagdo, a defici€ncia acabou por
unir mais o casal criando maior coesdo entre si, no entanto referem que de uma forma
geral, na evolucdo das amizades, ndo existe rejeicdo ou afastamento por parte dos

amigos apos o surgimento do filho com NEE.

Os dados sobre o impacto da noticia na relacdo conjugal sugerem, no presente
estudo, que a ligacao conjugal varia consoante a aceita¢cao mutua dos pais face a noticia.
Por um lado, o casal pode ficar mais unido com uma relagdo mais refor¢ada ou, por outro
lado, podera existir um impacto estrutural no casal, nomeadamente através de um
divércio ou um distanciamento evidente no que diz respeito a falta de concordéncia face
as incapacidades dos filhos. Corrobora-se também a percecdo de que a rutura ou
distanciamento do casal também parece advir das necessidades dos filhos, ou seja, os
pais concentram toda a sua energia afetiva no jovem incapaz nao existindo abertura para

a superagdo do casal (Pestana 2016)
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Duarte (2010) concluiu que por vezes, os avés manifestam dificuldades de
adaptacdo a deficiéncia embora se registe algum apoio familiar, as diferentes formas de
expressao do sofrimento poderdo denunciar falta de suporte social/familiar na reagao a
deficiéncia da crianga. Quando isto acontece, a tomada de conhecimento do diagndstico
da crianga podera ter como consequéncia a rutura nas relacdes entre os familiares das

duas geracoes (Max, 1985, cit in Duarte 2010)

Das oito familias entrevistadas no presente estudo, a maioria tem expetativas
positivas no que respeita ao futuro dos seus filhos, desejando que os mesmos sejam

minimamente auténomos, a fim de ndo dependerem de terceiros na sua vida didria.

Xavier (2008) também aferiu que as expectativas da maioria dos pais sao que os
seus filhos cheguem a um nivel superior de autonomia e de desenvolvimento. Algumas
no entanto preferem ndo antecipar o futuro ou porque optam aguardar pelo desenrolar dos

acontecimentos ou porque nao vislumbram uma vida melhor para si e para o filho.

Para Duarte (2010), as preocupacdes referidas pelos casos entrevistados
relacionam-se, de um modo geral, com a situac¢do dos filhos quando os pais e as maes ja
nao estiverem presentes. Manifestam um receio comum que se prende com a autonomia
dos seus filhos, em saberem onde e com quem vao morar, transmitindo alguma angustia
pela dificuldade que expressam, quando solicitados para imaginar o futuro dos seus
filhos, conclusdes que vao ao encontro dos do estudo de Pestana (2016), onde os pais
sentem felicidade e um grande amor pelos seus filhos, contudo, sentem uma preocupacao

e tristeza em relacdo a incerteza do seu futuro.

Os pais preocupam-se com os cuidados prestados ao filho com autonomia
limitada nomeadamente a instituicdo de acolhimento numa fase final da vida dos filhos

e as condi¢des a que estes estardo sujeitos durante esta fase (Pestana 2016).
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Em sintese, quer o presente estudo quer os estudos referenciados, todos sio
unanimes na identificacao de trés tipos de necessidades de apoio das familias de criangas
com NEE: no diagnéstico; na compreensao da problematica das formas como lidar com
ela; na ajuda efetiva a adaptacdo do funcionamento da familia a nova problemdtica e

nomeadamente no apoio ao desenvolvimento da criancga.

Quanto ao diagndstico, em geral feito pelo pediatra, em ambiente reservado,
apenas no estudo de Duarte (2010) se refere que os médicos demonstraram falta de

sensibilidade, frieza, indiferenca, e até “crueldade” no modo como o transmitiram.

Quanto a informagdo necessdria a compreensao da problemética das formas
como lidar com ela, todos os estudos referenciados revelam a importancia das equipas de
IP na prestagdo deste apoio e a satisfacdo da maioria das familias com o apoio recebido a

este nivel.

Ja no que se refere a satisfacdo com o apoio dado pelas equipas de IP a gestdo
da situagdo, o grau de satisfacdo é diferente de estudo para estudo. Os resultados do
presente estudo revelam insatisfagdo com os tempos de apoio e a dimensdo do grupo
apoiado por cada técnico serem desadequados as necessidades das criangas e pela
exiguidade de apoios financeiros. Por outro lado, algumas familias criticam o modelo de
apoio, excessivamente centrado na crianga, deixando a familia “de fora” e sem apoio,

apos a fase inicial de aceitagdo do diagndstico.

Como se referiu acima, contrariamente ao verificado no presente estudo, Passos
(2014) concluiu que 100% das familias estdo satisfeitas com o apoio que as equipas de
Intervencao Precoce dio ao seu filho e a sua familia, facto associado a um modelo de
intervengdo precoce que parece ser mais centrado na familia, perspetivando-se a familia

como unidade de intervencdo, a capacitacio e fortalecimento da familia é um dos
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pressupostos fulcrais em IP. Numa linha de prevencéo de situagdes de risco e de promogao
da qualidade de vida da crianca e da familia, a compreensdo multidimensional de fatores de
risco e de protecdo € indispensdvel para a intervencdo a desenvolver, se queremos que ela
seja geradora de um conjunto de oportunidades. E importante ter em conta os principios e
préticas centradas na familia, hoje considerados como um dos indicadores de qualidade dos

Programas de Interven¢do Precoce.
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III - CONSIDERA COES FINAIS

Quando numa familia nasce ou surge uma crianca com NEE, as pessoas que a
rodeiam nio sabem bem o que sentir, 0 que pensar ou mesmo como agir, podendo dar
origem a sentimentos contraditérios. Numa primeira abordagem, pouco se conhece da
problemadtica que surge de forma emergente e do que a sociedade tem para oferecer no
contexto da NEE de uma crianca, ocorrendo dessa forma uma mudanca na vida familiar
levando a que o relacionamento do préprio casal ou entre familiares e amigos possa

ocasionar a aproximacao ou o afastamento dos mesmos.

Torna-se de todo pertinente conhecer as necessidades expressas pelas familias,
as suas maiores dificuldades, os seus receios e preocupagdes, no sentido de melhor se
planear a intervenc¢ao junto das familias que vivenciam a problematica de ter um filho

com NEE.

As préticas de Intervengdo Precoce na Infancia durante muitos anos tinham
enfoque na problemadtica da crianga, baseando-se no modelo médico. A partir dos anos
80 com os programas de IP, emerge uma nova etapa, que resultou num progressivo
reconhecimento da importincia do envolvimento mais colaborativo e participativo da
familia em todo o processo de intervencao das suas criancas. Verificou-se, embora a
intervencdo ainda seja maioritariamente centrada na criang¢a, no entanto as familias

sentem-se apoiadas na fase inicial ou no surgimento de alguma divida ou questao.

O presente estudo procurou contribuir para uma melhor compreensdo da forma
como a equipa de IP pode trabalhar ao encontro das necessidades e dificuldades
referenciadas pelas familias e perceber como pode auxiliar na reorganizagao das mesmas

apods o surgimento da problematica na crianca.
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Relativamente aos objetivos do estudo conclui-se que os pais mencionam ser
ajudados quando surge a NEE na crianca em questdes de documentagdo burocritica,
apoios técnicos e nas terapias, no entanto a maior parte ndo se demonstra satisfeita
referindo que “devia ser muito mais, obriga-nos a procurar outras solug¢des fora da escola,

e mesmo assim nao chega”, “estes meninos precisavam de fazer fisioterapia todos os dias”

ou “é muito pobrezinho, s6 uma pessoa para o grupo”.

E indispensdvel fazer uma reflexdo acerca de aspetos onde sdo necessdrias
alteracoes, em especial nas dimensdes onde foram observados niveis de satisfacdo menos
elevados. A maioria das familias menciona o tempo reduzido do apoio da equipa de IP,
que leva as familias a precisarem de procurar apoios privados, o que as sobrecarrega
financeiramente, nomeadamente em circunstancias familiares ja dificeis, de

impossibilidade de as maes manterem a sua atividade profissional.

Concluiu-se que ainda hd muito a percorrer no suporte efetivo a familias, desde
o anuncio do diagndstico até a intervencdo que melhor se lhes adequa, atendendo as suas
reais necessidades. As praticas de apoio parecem ndo corresponder inteiramente as
recomendacdes estipuladas internacionalmente no campo da intervengdo, em que o
objetivo serd existir um trabalho de equipa, transdisciplinar, coordenado e integrado, no
qual as familias tenham um verdadeiro papel de parceria e um real poder de decisao (Pinto

et all, 2009).

Ao longo da dissertacdo surgiram algumas limitagdes: - a amostra reduzida, dada
a indisponibilidade de muitos pais contactados, diminuiu drasticamente a variedade
contextual do estudo tornando irrelevantes alguns cruzamentos de dados que se pretendia
fazer. Por outro lado, embora uma entrevista semiestruturada possa abrir campo
praticamente ilimitado a variacdes, verificou-se certo retraimento dos participantes no

aprofundar das respostas.
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Comparativamente no estudo de Passos (2014), verificou-se que todas as
familias entrevistadas se referiram com satisfacao ao trabalho realizado pelos técnicos de
IP. Contudo em ambos os estudos se manifestam as dificuldades das familias em lidar
com as caracteristicas de determinadas NEE e o desejo de um futuro com autonomia para

os filhos.

Ao finalizar este estudo, que se revelou uma experiéncia muito enriquecedora,
espera-se ter contribuido, de alguma forma, para que as criangas e suas familias recebam
um apoio cada vez mais proximo das suas necessidades e do que os modelos tedricos

recomendam, para a inclusdo plena destas criangas e suas familias na nossa sociedade.

83



IV - BIBLIOGRAFIA

Agostinho, A.C. (2009). Filhos na escola e filhos adultos: a relagdo entre funcionamento familiar,
parentalidade e resiliéncia. Lisboa: Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo, Universidade de
Lisboa.

Alarcdo, M. (2002). (Des)equilibrios familiares (2¢ Ed.). Coimbra: Quarteto Editora.

Almeida, 1. (2011). A intervencdo centrada na familia e na comunidade: O hiato entre as evidéncias e as
praticas, Andlise Psicologica, vol. 1 (XXIX).

Almeida, M. S. R. (2005). Caminhos para a Inclusdo Humana, Valorizar a Pessoa, Construir o Sucesso
Educativo. Porto: Edigdes ASA.

Alves, M. (2009). Intervengdo Precoce e Educagdo Especial: Prdticas de Interven¢do Centradas na
Familia. Viseu, Psicosoma.

Bairrdo, J. (1994). A perspectiva ecologica na avaliagdo de criangas com necessidades educativas especiais
e suas familias: O caso da Intervengdo Precoce. Inovagdo.

Bell, J. (1997). Como realizar um projecto de investigagdo. Lisboa: Gradiva.

Bernheimer, L.P. & Weisner, T.S. (2007). “Let Me Tell You What I Do All Day...”. Infants & Young
Children. The Family Story at the Center of Intervention Research and Practice.

Berryman, M., & Woller (2011). Early Intervention Services: Effectively supporting Maiori children and
their families, Weaving educational practice, Kairopanga, vol.12.

Boavida, J., Carvalho, L., & Espe-Sherwindt, M. (2009).Early childhood intervention in Portugal:
Interplayof family centered, community based, and interdis-ciplinary factors. In B. Carpenter, J.
Schloesser, &J. Egerton (Eds), European Developments in EarlyChildhood Intervention. Brussels,
Belgium: Eurlyaid.

Bogdan, R. & Biklen, S. (1994). Investigacdo qualitativa em educagdo. Porto: Porto Editora

84



Bronfenbrenner, U. (1996). A ecologia do desenvolvimento humano: experimentos naturais e planejados
(M. A. V. Veronese, Trad) Porto Alegre: Artes Médicas.

Bruder & Dunst 2002 Bruder, M. B., & Dunst, C. J. (2006). Advancing the agenda of service coordination.
Journal of Early intervention.

Buran, C. F., Sawin, K., Grayson, P. & Criss, S. (2009). Family Needs Assessment in Cerebral Palsy Clinic.
Journal for Specialists in Pediatric Nursing.

Buscaglia, L. (1997). Os Deficientes e seus Pais. Trad. Raquel Mendes. 3* ed. Rio de Janeiro: Record.

Caragas, M. G. (2016). Prdticas de Intervengdo Precoce e Satisfacdo das Familias. Evora: Universidade
de Evora.

Cara-Linda, M. (2007). A abordagem centrada na familia: Avaliagdo das prdticas num projeto de IP.
Lisboa: Instituto Superior de Psicologia Aplicada.

Carmo, M.. (2004). A Influéncia das Caracteristicas das Familias Em Intervengdo Precoce na
Identificagdo das suas Necessidades e na Utilidade da sua Rede de Apoio Social. Braga: Universidade do
Minho.

Carpenter, B., Blackburn, C., e Egerton, J. (2009). European developments in early childhood intervention
— Introduction. In B. Carpenter, J. Schloesser e J. Egerton (Eds.), European Developments in Early
Childhood Intervention. Consultado em
http://www.eurlyaid.net/eurlyaid_european%Z20developments1.html

Carvalho, I. G. F. de (2009). Familias com Filhos com Deficiéncia Mental. Coimbra: Instituto Superior
Miguel Torga.

Carvalho, O. (2011). De pequenino é que se torce o destino: O valor da Intervengdo Precoce. Porto:
Livpsic.

Cavaco, N. (2009). O Profissional e a Educagdo Especial - uma Abordagem sobre o Autismo. Lisboa:
Editorial Novembro.

Cepéda, T. (2014). Perturbacdes do Desenvolvimento Intelectual. In P. Monteiro (Ed), Psicologia e
psiquiatria da infancia e adolescéncia. Lisboa: Lidel Edi¢des técnicas.

85



Chaves, J. H., Coutinho, C. P. & Dias, M. (1993). A Imagem no Ensino de Criangas com Necessidades
Educativas Especiais. Revista Portuguesa de Educacgao.

Cornwel, L. J.; Korteland, C. (1997). The Family as a System and a Context for Early Intervention, in
Contexts of Early Intervention — Systems and Settings. S. Kenneth Thurman, Janet R. Cornwell, Sheryl
Ridener Gorrwald. Paul Broookes Publishing Co. Baltimore. London. Toronto. Sydney.

Correia, A.R.B.F. (2014). Satisfacdo das Familias Apoiadas pelas ELI’S de Setiibal Norte e a Intervengdo
Centrada na Familia. Porto: Universidade Fernando Pessoa.

Correia, 1. (2013). A transi¢do do hospital-casa para os pais do recém-nascido prematuro e o papel da
parceria hospital-familia-equipa de intervengdo precoce. Coimbra: Instituto Superior de Engenharia de

Coimbra.

Correia, L. & Serrano, A. (2000). Envolvimento parental em intervencdo precoce, das prdticas centradas
na crianga as prdticas centradas na familia. Porto: Porto editora.

Correia, L. M. (1997). Alunos com Necessidades Educativas Especiais nas Classes Regulares. Porto:
Porto Editora.

Correia, L. M. (2008). Inclusdo e Necessidades Educativas especiais: Um guia para educadores e
professores. Porto: Porto Editora.

Costa, M. 1. B. C. (2004). A Familia com Filhos com Necessidades Educativas Especiais. Viseu: Escola
Superior de Enfermagem de Viseu.

Costa, S. (2012). O impacto do diagndstico de autismo nos pais. Viseu: Universidade Catélica Portuguesa.

Covas, R. (2012) Intervengdo Precoce na Perturbagdo Autistica- Perspetiva dos Educadores de Infancia.
Lisboa: Escola Superior de Educagdo Jodo de Deus.

Crockenberg, S. (1988). Social support and Parenting. In Theory and Research in Behavioral Pediatrics.
Milton Keynes, Philadelphia: Open University Press.

Crockenberg, S. & Litman, C. (1991). Effects of Maternal Employment on Maternal and Two-Year-Old
Behavior. Child Development.

86



Cruz, AL, Fontes, F. & Carvalho, M. L. (2003). Avalia¢do da Satisfacdo das Familias apoiadas pelo PIIP:
Resultados da aplicagdo da escala ESFIP. Lisboa: Secretariado Nacional para a Reabilita¢do e Integracdo
das Pessoas com a Deficiéncia.

Decreto —lei n.° 281/2009, de 6 de Outubro de 2009, Didrio da Republica, 1.* série, N.° 193, 7298- 7301.

Dias, J.C. (2003). Os processos de interacdo e comunicagdo nas equipas de Intervengdo Precoce:
contributos para a organizagdo de um apoio integrado. Lisboa: Faculdade de Motricidade Humana.

Duarte, M. R. (2010). Percecgées, sentimentos e receios de familias de criangcas com deficiéncia — Um caso
de estudos miltiplos. Coimbra: Universidade de Coimbra.

Duarte, V. (2012). Estratégias e metodologias a utilizar com alunos com dificuldades de aprendizagem —
Guia do professor. Caldas da Rainha: Universidade Fernando Pessoa.

Dunst, C.J. (1995, Junho). Influéncias do apoio social no comportamento e desenvolvimento da crianga e
do agregado familiar. Comunicagdo apresentada no IV Encontro sobre Intervencdo Precoce. Coimbra.

Dunst, C. J. & Trivette, C. M. (1986). Looking Beyond the Parent-Child Dyad for the Determinants of
Maternal Styles of Interaction. Infant Mental Health Journal.

Dunst, C.J., Trivette, C.M., & Deal, A.G. (1994). Supporting & Strengthening Families: Methods,
Strategies and Practices. Cambridge: Brookline Books.

Dunst, C. J., Trivette, C. M., & Hamby, D. W. (2007). Meta-analysis of family-centered helpgiving
practices research. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews.

Falloon, 1., Laporta, M., Fadden, G. & Graham-Hole, V. (1993). Coping with Stress: Role of the Family.
In Manging Stress in Families: Cognitive and Behavioral Strategies for Enhancing Coping Skills. (Chapter
1), (1-12). London and New York: Routledge.

Febra, M. C. (2009). Impactos da Deficiéncia Mental na Familia. Coimbra: Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra.

Ferguson, P. M. (2002). A Place in the Family: An Historical Interpretation of Research on Parental
Reactions to Having a Child with Disability. The Journal of Special Education.

Fernandes, M. (2008). Que Intervengdo Precoce (?): Satisfacdo das familias em Intervengdo Precoce.
Porto: Universidade Fernando Pessoa.

87



Ferreira, Paula. A. E. (2013). Necessidades Educativas Especiais de Cardcter Permanente e as suas
implicagées no niicleo Familiar: um estudo regional. Lisboa: Escola Superior de Educacédo Jodo de Deus.

Fiamenghi, G. A. & Messa, A. (2007). Pais, Filhos e Deficiéncia: Estudos Sobre Relagcdes Familiares.
Psicologia, Ciéncia e Profissdo.

Fidalgo, M.I.S.M. (2004). Familias em Intervengdo Precoce. Interacdes, n.° 6.

Flores, A. (1999). “Stress” Maternal e Redes de Suporte Social. Um estudo com mdes de criangas com
sindrome de Down. Lisboa: Faculdade de Motricidade Humana.

Fortin, Marie-Fabienne (1999).0 Processo de Investigagcdo - Da Concep¢do a Realizagdo. Loures: Editora
Lusociéncia.

Franco, V. & Apolénio, A. M. (2009). Desenvolvimento, Resiliéncia e Necessidades das Familias com
Criangas Deficientes. Revista Ciéncia Psicoldgica.

Freixo, M.J.V. (2009). Metodologia Cientifica: Fundamentos, Métodos e Técnicas. Lisboa: Instituto Piaget.

Ghiglione, R. & Matalon, B. (1993). O Inquérito: Teoria e Pratica. Oeiras: Celta Editora.

Goffman, E. (2004). Estigma: Notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de Janeiro: LTC
Editora.

Green, S. E. (2007) “We’re tired, not sad’’: Benefits and burdens of mothering a child with a disability.
Social Science & Medicine.

Guerreiro, A. (2015). A satisfacdo das familias apoiadas pela Equipa Local de Intervengdo (ELI) de Faro.
Porto: Universidade Fernando Pessoa.

Guerreiro, M. D. (2001). Novos conceitos de Familia in Revista Pretextos. Lisboa, IDS.

Guerreiro, Maria das Dores e Heloisa Perista (1999). Trabalho e Familia in Inquérito ocupacio do tempo.
Lisboa: INE.

Guralnick, M. (2006). Family influences on early development. Oxford, UK, Blackwell publishers.

88



Guralnick, M. J. (2005). An overview of the developmental systems model for early intervention. In M. J.
Guralnick (Ed.) The developmental systems approach to early intervention. Baltimore: Paul H. Brookes
Publishing C°.

Hanson, M. & Lynch, E. (1995). Historical Perspectives and Current Practices. Early Intervention :
Implementing Child and Family Services for Infants and Toddlers who are at Risk or Disabled. Texas.

Hanson, M.J. & Lynch, EXW. (1989). Early intervention — Implementing child and family services for
infants and toddlers who are at-risk or disabled. Austin: Pro-Ed.

Kuhlthau, K., Hill, K.S., Yocel, R., & Perrin, J.M. (2005). Financial burden for families of children with
special health care needs. Maternal and Child Health Journal.

Leoni, U. G. (2005). A Dindmica Familiar de Criangas com Doenga Crénica. Sdo Carlos: Universidade
Federal de Sao Carlos.

Leitdo, F. A. R. (1989). A avaliagdo de programas de intervengdo precoce. Educacdo Especial e
Reabilitagdo.

Leite, C.S.C. (2012). A Intervengdo Precoce no distrito de Braga: que apoios e beneficios para as familias
apoiadas?. Braga: Universidade do Minho.

Macedo, A. (2014). Familias de criancas com perturbagdes de espetro de autismo: contributos para a
compreensdo das suas necessidades. Lisboa: Escola Superior de Educag@o.

Macedo, C. C. (2013). Escola de Pais.NEE. Guia de Formagcdo Parental no ambito das Necessidades
Educativas Especiais. Mangualde: Edi¢des Pedago.

MacFarlane, A. (1995). Crescer na Comunidade. In J. G. Pedro, M. F. Patricio. Bebé XXI — Crianga e
Familia na Viragem do Século. (355-368). Textos do Simpdsio Internacional Bebé XXI. Lisboa: Calouste
Gulbenkian.

Maximo-Esteves, L. (2007). Visdo Panordmica da Investigacdo-Ag¢do, Portugal.

Meisels, S. & Shonkoff, J. (2000). Handbook of early childhooh intervention — second edition. Cambridge
University Press.

Meksenas, P. (2007) Aspectos metodolégicos da pesquisa empirica: a contribuicio de Paulo Freire, Revista
Espago Académico — N° 78 — Mensal — Novembro/2007 (consultado in Tereza’s Blog).

89



Mendes, E. (2010). Avaliacdo da qualidade das prdticas em intervengdo precoce: Prdticas no distrito de
Portalegre. Porto: Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educag@o.

Mendes, E. (2002). Perspectivas para construg¢do da escola inclusiva no Brasil. In M Palhares & S. Marins
(Orgs.), Escola Inclusiva. Sdo Carlos: EduFSCar.

Mendes, M. R. S. (2015). A aprendizagem, diferenciagdo e relagdo pedagdgica com os alunos NEE. Ponte
de Lima: Universidade Fernando Pessoa.

Nielsen, L. (1999). Necessidades Educativas Especiais na Sala de Aulas: Um Guia para Professores.
Porto: Porto Editora.

Nunes, A. M. P. (2013). Intervengcdo com Familias de Criangas com Deficiéncia: As necessidades
familiares e a avaliagdo das prdticas interventivas. Lisboa: Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da
Empresa.

Nunes, H.RR.M.O. (2010). Qualidade de vida de familias de criancas com NE. Braga: Universidade do
Minho.

Oliveira, J. (2002). Psicologia da Familia. Lisboa: Universidade Aberta.

Oliveira, T. (2010). IP no Autismo e Trissomia 21: Orientagcées para uma boa prdtica. Coimbra: Faculdade
de Psicologia e Ciéncias de Educacdo.

Olson, J., Edwards, M. & Hunter, J. A. (1987). The Physician’s Role in Delivering Sensitive Information
to Families With Handicapped Infants. Clinical Pediatrics.

Olsson, I. & Roll-Pettersson, L. (2012). “No no, you cannot say that!” Perceptions and experiences of
parents of preschool children with intellectual disabilities in Sweden. European Journal of Special Needs
Education.

Pacheco, J. (2016). O impacto das necessidades educativas especiais na familia: percecdes dos pais e
cuidadores. Porto: Universidade Fernando Pessoa

Palha, M. (2000). Todos Diferentes. Todos Iguais. Pais & Filhos, 16.

Passos, A.J. B. de (2014). As necessidades das familias apoiadas pela Intervengdo Precoce e o atendimento
das equipas, no Concelho da Povoagdo na Ilha de S. Miguel. Porto: Universidade Fernando Pessoa.

90



Pego, C. (2014). As percegées das familias de criangas com necessidades especiais sobre os beneficios da
Intervengdo Precoce: Um estudo qualitativo com familias de Braga. Braga: Universidade do Minho.

Pereira, D.ILA. (2013). Familias de Criangas com Necessidades Educativas Especiais e a Equipa de
Intervengdo Precoce: Que relagdo?. Porto: Universidade Fernando Pessoa.

Pereira, F. (1996). As Representacoes dos Professores de Educagdo Especial e as Necessidades das
Familias. Lisboa: Secretariado Nacional para a Reabilitacdo e Integracio das Pessoas com Deficiéncia.

Perista, H. (2002) Género e trabalho ndo pago: os tempos das mulheres e os tempos dos homens in Anélise
Social, 163, ICS.

Pestana, A. (2016). Familias com necessidades educativas especiais: Lutos e perdas. Um estudo na regido
autonoma da Madeira. Madeira: Universidade da Madeira

Pimentel, J. (2004). Intervengdo Focada na Familia: desejo ou Realidade- Percegdes de pais/mdes e
profissionais sobre as prdticas de apoio precoce a criangas com necessidades especiais e suas familias.
Lisboa: Secretariado nacional para a reabilitacdo e Integraciio da Pessoa com Deficiéncia.

Pinto, A. et all (2009). Intervengdo e Investigacdo em idades precoces: O legado de Joaquim Bairrdo.
Psicologia vol. XXIII (2). Lisboa: Edi¢des Colibri.

Pinto, A. M. (2011). Ser mde de uma crianga com trissomia 21: sentimentos e expectativas. Dissertacdo de
Mestrado, Universidade de Aveiro, Aveiro.

Quitério, C. B. (2012). A Criangca com Necessidades Educativas Especiais: Implicacées na dindmica
familiar. Algarve: Universidade do Algarve.

Quivy, R., Van Campenhoud, L.(1998). Manual de investigacdo em ciéncias sociais. Lisboa: Gradiva.

Ramos, N. (1987). Para um melhor acolhimento da crianga deficiente. Revista Portuguesa de Pedagogia,
Ano XXI.

Rebelo, J. A. S. (2008). Deficiéncia, Castigo Divino: Repercussées Educativas. In A. Matos et al. (Eds), A
Maldade Humana: Fatalidade ou Educagdo?. Coimbra: Edicdes Almedina.

Relvas, A. P. (1996). O Ciclo Vital da Familia — Perspectiva Sistémica. Porto: Edicdes Afrontamento.

91



Ribeiro, M.T. (2007). Familia: Comunidade Educativa — Filhos hoje, pais amanhd. Lisboa: Comunicagdo
Oral no Auditério da Assembleia da Republica.

Rodrigo, M. J. & Palacios, J. (2009). Familia y Desarrollo Humano. Psicologia y Educacion. Alianza
Editorial.

Rodrigues, M.I. (2015). Vencer desafios! - Familias que tém Filhos com Necessidades Educativas
Especiais. Universidade do Algarve: Faculdade de ciéncias humanas e sociais.

Ruela, A. (2001). O aluno Surdo na Escola Regular: A importdancia do contexto familiar e escolar. Lisboa:
Instituto de Inovacdo Educacional.

Roussel, L. (1995). Familia. Justificacdo ou Facto? Que Futuro para o Bebé XXI. In J.G.

Santos, P. (2009). Empowerment colectivo e corresponsabilizacdo: palavras-chave em Intervengdo
Precoce. In Gabriela Portugal (org.). Ideias, projectos e inovagdo no mundo das infancias: o percurso e a
presenca de Joaquim Bairrdo. Aveiro: Universidade de Aveiro.

Saraceno, C. (1988) . Sociologia da Familia. Lisboa: Editorial Estampa, Lda..

Schneider, S. & Schmitt, C.J. (1998). O uso do método comparativo nas Ciéncias Sociais. Cadernos de
Sociologia. Porto Alegre.

Serrano, A. M. (2007). Redes sociais de apoio e sua relevincia para a intervengdo precoce. Porto: Porto
Editora.

Shonkoff, J. P. (2010). Building a new biodevelopmental framework to guide the future of early chilhood
policy. (versdo eletrénica) Child Development.

Shonkoff, J. P. & Meisels, S. J. (2000). Early childhood intervention: A continuing evolution. In S. J.
Meisels e J. P. Shonkoff (Eds.). Handbook of Early

Simeonsson, R. (2000). Early childhood intervention: toward a universal manifesto. Infants and Young
Children 12. Critérios de elegibilidade. Disponivel em

<https://www.dgs.pt/sistema-nacional-de-intervencao-precoce nainfancia.aspx>.

92



Silva, N. L., & Dessen, M. A (2004). O que significa ter uma crianga com deficiéncia mental na familia?
Educar.

Silva, E. B. (1996). A Relagdo familiar e o idoso. Gerontologia.

Silva, N. P. & Dessen, M. A. (2001). Deficiéncia Mental e Familia: Implicacées para o Desenvolvimento
da Crianga. Psicologia: Teoria e Pesquisa.

Singly, F. (2000). Le soi, le couple et la famille. Paris: Nathan.

Simdes, M. (2010). Necessidades e caracteristicas de criangas com defict cognitivo e motor. Castelo
Branco: Instituto politécnico.

Slepoj, V. (2000). As Relagées de Familia. Lisboa: Editorial Presenca.

SNIPI. (2010). Critérios de elegibilidade. ~ Disponivel em

<https://www.dgs.pt/sistema-nacional-de-intervencao-precoce-nainfancia.aspx>.

Soares, J. S. & Carvalho, A. M. (2003). Mulher e mde, novos papéis, velhas exigéncias:

experiéncia de psicoterapia breve grupal. Psicologia em Estudo.

Sprovieri, M. H. S., & Assumpgao, F. B. (2001). Dindmica familiar de criancas autistas.

Arquivos de Neuro-Psiquiatria.

Tegethof, I. C. (2007). Estudos sobre a intervengdo precoce em Portugal: Ideias dos especialistas, dos
profissionais e das familias. Porto: Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagdo.

Thomas, S. e Dykes, F (2013). Srate Journal, vol. 22, n°. 2. Texas.

UNESCO (1994). Declara¢do de Salamana e Enquadramento da Acgdo: Necessidades Educativas
Especiais. Espanha: Salamanca.

Van Egeren, L. A. & Hawkins, D. P. (2004). Coming to Terms With Coparenting: Implications of Definition
and Measurement. Journal of Adult Development.

93



Varanda, C. (2011). Consciéncia sintdtica e coeréncia central no espectro autistico. Sao Paulo: Faculdade
de Medicina

Velho, G. (2006). Subjetividade e sociedade: uma experiéncia de geragdo. Rio de Janeiro: Jorge Zahar
Editor.

Wallander J, Pitt L, Mellins C. (1990) Childfunctional independence and maternalpsychosocial stress as
risk factors threatening adaptation in mothers of physically or sensorially handicapped children. Journal

of Consulting and Clinical Psychology.

Warnock, HM. (1978). Special education needs: Report of the comittee of enquire into the education of
handicapped children and young people. London: Her Majesty’s Stationery Office.

Wedell, K. (1983). Conceitos de necessidades especificas de educagdo. In Cadernos do COOMP.

Xavier, RM.F.G. (2008). Familias com filhos portadores de deficiéncia. Dissertacdio de Mestrado em
Familia e Sociedade. Lisboa: Instituto Superior de Ciéncia do Trabalho e da Empresa.

94



V - ANEXOS

Anexo I — Carta de consentimento de entrevista

From: patvchagas @ gmail.com
To:
Subject: Pedido de autorizacdo para realizacdo de estudo

Date:

Exmo. Sr. Diretor de Creche / Jardim de Infancia / Agrupamento de Escolas...

Patricia Vala Chagas, educadora de infincia, vem, por este meio, requerer
autorizacdo de V. Ex.?, para a realizacdo de entrevistas aos pais de criangas com
deficiéncia, sendo que as mesmas frequentam esta Instituicao.

A educadora supra citada encontra-se a frequentar o curso de P6s Graduagao e
Formacao Especializada na drea da Educacgao Especial — Interven¢do Precoce na Infancia
e para o desenrolar deste estudo, necessita aceder a informagdes recolhidas por meio da
técnica de entrevista semiestruturada, de modo a compreender como a equipa de IP pode
ajudar na reorganizagao destas familias.

Mais se informa que a referida entrevista destina-se apenas a recolha e tratamento
de dados para o estudo em causa, sendo garantido o anonimato e confidencialidade dos
mesmos. Os dados serdo recolhidos apenas apds a devida informacdo da natureza das
perguntas aos entrevistados e com a prévia autorizacdo dos mesmos, garantindo a sua
privacidade.

Aguardo resposta da vossa parte,
Grata pela aten¢ao dispensada,

Subscrevo-me com os melhores cumprimentos.

(Patricia Vala Chagas)
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Anexo II - Declaracio de Consentimento Informado

DECLARACAQ DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Designacdo do Estudo (em portugués):

F\ INOCZ R Q.. Tak m;ﬁk..:;?:}m%-...-;xz _____ E&.&L.{Zﬁ:}l&ﬂ;&pﬂ .......
- . ) i W)
-«%c&‘i\.km-whu:mm Lot O L 4*\ VY T N X T O

Eu. abaixo-assinado. (nome completo do participante no estudo) --

1

compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca da participagé@o na investigacdo gue
se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade
de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfataria.
Tomei conhecimento de que a informacio ou explicagdo gue me foi prestada versou os
objectivos e os métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo
o tempo a minha participagdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualguer
prejuizo pessoal.

Foi-me ainda assegurado que os registos em suporte papel efou digital (sonoro e de
imagem) serfo confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa,

sendo guardados em local seguro durante a pesquisa e destruidos apés a sua conclusao.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: 24/ Hoagn /20 )}
Assinatura do participante no estudo.

O Investigador responsdvel:
Nome: Q".‘lbft_:_(_i(_\ Yoo (‘Ih}ﬁl:"

Assinatura: fﬂu"{f{"))

Zomissdo de Etica da Universidade Fernando Pessoa
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Anexo III — Guido da Entrevista a pais de criancas com Necessidades Educativas
Especiais

ENTREVISTA

Este estudo é desenvolvido no ambito do mestrado em Ciéncias da Educacao-
Educagdo Especial da Universidade Fenando Pessoa na édrea de especializacdo de
Intervencdo Precoce, subordinado ao tema “A importancia da Interveng¢do Precoce na
reorganizacdo das familias apds o surgimento das necessidades educativas especiais da
crianga”.

O presente estudo tem como objetivos:

-identificar as necessidades dos pais das criancas com necessidades educativas
especiais (NEE);

-compreender as alteracdes a nivel pessoal e familiar que ocorrem apds o
nascimento de um filho com NEE ou surgimento das mesmas;

-perceber a importancia do papel da equipa de Intervencdo Precoce no apoio aos
pais destas criangas.

Deste modo, € fundamental a opinido dos pais das criangas com NEE, visto serem
os principais cuidadores. Poderdo participar pais que tenham pelo menos um filho com
deficiéncia e que sejam os principais intervenientes nas tarefas da vida diaria. Todas as
respostas serdo confidenciais e deverdo ser andnimas, sendo apenas usados para o
respetivo estudo.

1. Idade Estado Civil Profissao

2. Qual a composicao do agregado familiar?
3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi
transmitido e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da
NEE na crianga?
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6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca
portadora de NEE?

7. Quais as principais mudancas que ocorreram no relacionamento do casal, entre
familiares e amigos?

8. Quais sao as perspetivas familiares para o futuro?

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam
diariamente?

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

11. De que forma a equipa de Interven¢ao Precoce pode ajudar na reorganizacao
familiar?

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

13. A crianga recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢do que
frequenta?

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no
apoio a familia)

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas
necessidades? Porqué?

Grata pela aten¢ao dispensada,

Patricia Chagas
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Anexo IV - Entrevista A

ENTREVISTA A

1. Idade: 42 /43  Estado Civil: casados

Profissdo: Auxiliar Acao Educativa / Padeiro

2. Qual a composicao do agregado familiar?

O agregado familiar € composto por seis elementos, os pais e quatro filhos.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

A crianca tem 3 anos e € a mais nova.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi

transmitido e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Portanto, comecdmos a ver que ela ndo estava a ter um desenvolvimento normal
para a idade, ela sentou-se praticamente aos 10 meses. Uma das coisas que nos fez dar
mais por isso era o fato dela nao rodar na cama nem se por de pé.

Depois em conjunto com a educadora, todos os dias praticamente quando a ia
buscar, como trabalhamos na mesma institui¢do, temos essa vantagem, partilhava com
ela as diferencgas da A. A nivel de sala ela ndo socializava com as outras criangas, também
nao se deslocava do mesmo sitio, ndo gatinhava nem nada...isto 10 meses, 1 ano, 14
meses € ndo brincava com os outros meninos. Brincava sozinha, prestava pouca atengao

a0 momento que estavam mais parados para a histéria, gostava do livro s6 para ela, ndo
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gostava de estar a ver as imagens que a educadora ia passando e assim, ndo tocava nos
fantoches, portanto era tudo muito no mundo dela.

Inicialmente, na primeira reunido com a educadora, ela até me disse que
provavelmente, pronto eu perguntei o que ela apontava ou o que ela achava que poderia
ser e inicialmente até se pensou no autismo. E foi assim que tive conhecimento e a partir
dai fui logo procurar ajuda de um pediatra, naquela semana marquei logo consulta, porque
eu como fiz dos outros filhos também fiz com a A. era seguida pelo médico de familia
que ¢ um médico que nds gostamos e que temos confianca nele, mas marquei para uma
pediatra que me disse que era tudo normal, que ela ndo estava nada atrasada, havia o
efeito de pinca que ela ndo fazia e a médica disse que sim, que fazia, portanto isto cerca
dos 14 meses. Disse que ndo andava, mas que até aos 2 anos nio era preocupante pronto,
achou que estava tudo normal.

Eu ndo tranquilizei e fui a uma pediatra do desenvolvimento e af sim, a senhora
esteve uma hora e tal com ela e a senhora fez-lhe muitas coisas...muitos exercicios,
muitas maneiras de socializar e para ver o que ela conseguia fazer. E quando passdmos
para o chdo, para ela estar sozinha, ela na altura ja se punha na posi¢ao de gatas, mas nao
gatinhava. Ela deitou-a de barriga para baixo, a menina chorou o tempo todo nervosa e
ndo se conseguiu mexer. Ela disse-me que ela ndo fazia ndo era porque nao queria, mas
porque ndo era capaz de o fazer. E entdo como nao era capaz de fazer, ficava nervosa e
cada vez conseguia menos. Foi assim que come¢dmos a detetar que ela realmente era uma
menina diferente.

Mudou na altura, nenhum pai estd preparado para ter um filho diferente, isto € a minha
opinido. Nenhum pai, porqué? Isto € a explicacdo que eu encontro até para mim mesma.
Somos vaidosos naquilo que temos, temos um filho e somos vaidosos pelo filho que
temos, se calhar ndo deviamos ser mas somos. Para nds os nossos filhos sao sempre muito
bons, e mesmo na comparabilidade com os outros meninos, nds o nosso fez assim, o meu
fez assado, mas o meu fez assim, e sempre tudo bom, e ninguém esta preparado. Na altura
ficdmos preocupados, fizemos um luto rapidamente, porque acho que toda a gente tem de

fazer um luto, e arregacdmos as mangas.

5. Quais as principais mudancas que ocorreram na familia ap6s o surgimento da

NEE na crianga?
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O que mudou foi mesmo muito positivo, foi mesmo a nivel familiar, a todos os
niveis. Portanto, jd havia uma familia unida ca em casa e acho que ainda nos unimos mais.
Nao € tudo gira em volta dela, mas a familia toda se ajuda muito em funcio da A., os
meus filhos fazem a fisioterapia que é recomendada pelas terapeutas, a minha filha mais
velha ja tem ido comigo as sessdes de psicomotricidade para ver o que se pode adaptar
para fazer em casa. Pronto, estas coisas todas, todos trabalhamos em func¢do dela. Além
disto da surpresa, ndo é, que € sempre um choque para pais e irmaos, acho que os meus
filhos ainda vao fazendo o luto um bocadinho a maneira deles, a L. que € a mais pequena
nio compreende tdo bem certas coisas e depois comparativamente com outros meninos,
faz-lhe mais confusdo, ndo €. Mas, acho que foi muito positivo, € assim, eu acredito que
somos privilegiados por ter uns filhos assim diferentes, acho que se Deus nos confiou é
porque realmente somos pessoas que vamos conseguir fazer algo por estas criancas

enquanto c4 andarmos.

6. Quem participa e como sdo divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?

Quem participa, participamos todos, cada um mediante a disponibilidade que tem.
Do agregado familiar todos participam, os irmdos mais numa de gindstica, fisioterapia,
estas coisas que se podem fazer aqui em casa ou no espago da rua aqui perto. Pronto, a
nivel de pai e mae o meu marido adaptou tudo o que pudemos adaptar. O triciclo
adaptdmos para ela, pusemos umas crocs para ela encaixar os pés e fazer a mobilizacao,
porque as limitacdes da A. S3o muito fisicas, mas que também a limitou no
desenvolvimento cognitivo. Como ela ndo se mexia fisicamente, ndo explorou na idade
certa, pronto ficou com aquele atraso e tudo tem de ser estimulado, portanto toda a gente
participa. Em casa tudo o que se pode fazer por ela, pelo desenvolvimento dela todos
participam, desde a massagem, a gindstica, ao colchdo, todos participam. A nivel de
terapias de exterior, que temos de nos deslocar agora nesta fase vou eu, inicialmente fui
eu, depois foi o meu marido, agora sou eu. Eu entretanto vou voltar ao trabalho, espero

eu, e vai voltar a ser dividido entre mim e o meu marido.

7. Quais as principais mudangas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

101



Aqui no casal, mais unido, muito mais. NOs ja somos unidos, ja somos marido
dependentes, mas neste aspeto ainda somos mais compreensivos um com o outro, pronto
acho que mudou muito. Até comegou logo com o nascimento dela, pronto ela nao foi uma
menina planeada, mas a familia também se juntou mais, alguns familiares inicialmente
quando foi o nascimento. Depois quando foi o diagndstico, acho que hd ainda familiares
que ndo aceitam, acham que é da cabeca da mae e do pai, porque a menina até ¢ uma
menina normal, pronto. Nao fizeram o luto e ndo sentimos apoio de alguns familiares,
mas de outros familiares sentimos.

Amigos...é como tudo na vida, uns revelam-se e outros surgem e aparecem por
bem. Ha aqueles que ndo estdo muito presentes fisicamente mas que sabemos que estdo
sempre 14 para nds. Nesta fase das necessidades da A. E quanto mais, nds pais ja por um
filho seja ele qual for, ela é diferente, mas para nds € igual, pronto tem as limitacdes dela,
mas para nos € igual quanto ao amor e a presenca dela. Alguns amigos e até alguns
familiares, na fase em que os pais lutam pelos direitos desta filha, por ser diferente precisa
de outros direitos, ndo compreendem e acabam por se afastar. Se se afastam € porque
também ndo eram aquelas pessoas que nds proprios é que cridmos as expectativas,
portanto houve muitas surpresas muito agraddveis que superam de longe as

desagradéveis.

8. Quais sao as perspetivas familiares para o futuro?

Sdo muito boas (risos), até porque somos uma familia até privilegiada por ter esta
menina e privilegiados porque somos muitos, as perspetivas sdo boas, até porque também
¢ assim, a nossa filha com NEE tem tido um bom desenvolvimento e que a nds pais
realmente enche o coracio. E assim, a gente sabe, nio sabe, a gente imagina que quando
assim nao o €, € sempre diferente. Ha sempre aquele sentimento de que fizemos tudo, mas
precisavamos de ver. NoOs da nossa filha temos tido essas respostas, que € muito
gratificante. Portanto as perspetivas sd@o que ela, em relagdo a ela que é uma menina
diferente, seja muito feliz, assim como nés somos de a ter c4 assim connosco. Pronto, o

principal é que ela seja minimamente auténoma e feliz.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam

diariamente?
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As necessidades e dificuldades, sdo varias, por exemplo aqui no caso até da
propria habitacdo, nds temos muitas escadas e € uma coisa que a A. ja tem trés anos e nao
sobe nem desce escadas, subir ela até sobe apoiada no corrimdo, mas descer ndo desce
nem um degrau, ela ndo traspde porque ndo tem seguranga e como ela também tem
desequilibrio ndo consegue, desequilibra-se e cai pronto, ela agora ja comeca a ter
consciéncia que pode cair e entdo pede-nos ajuda. Portanto s6 o meio fisico é uma
dificuldade.

A nivel mesmo médico e terapéutico e tudo, nés ndo sentimos a dificuldade,
porque felizmente ou infelizmente, é mais felizmente, conseguimos conciliar enquanto
ndo temos respostas a nivel de estado, nds conciliamos a nivel particular. Fazemos o
esforco e iniciamos tudo no particular, ela vai ter uma consulta de otorrino, nés marcamos
no particular para conseguirmos chegar ao hospital mais rapido, a fisioterapia comecamos
em casa porque nao tinhamos ainda resposta, pronto sabemos que a nivel publico tudo
leva muito tempo. E até temos essa vantagem de termos criado esses meios para
conseguirmos e as barreiras sdo algumas nesse sentido, as morosidades. Sdo criancas,

quanto mais tenra idade comecarem, melhor, mais resultados se vém.

10. Neste momento, quais 0s principais apoios que recebem?

Os principais apoios que nés recebemos € a nivel do subsidio que ela tem, uma
majoragao, tipo no abono de familia, é o subsidio de deficiéncia. Outros apoios, neste
momento estou a usufruir da licencga a filho menor com deficiéncia ou doenga cronica,
posso estar ausente do trabalho para cuidar dela e dar-lhe um melhor apoio. Ao nivel das
terapias, como ela tem evoluido bem vai passar a ter sé fisioterapia uma vez por semana
e outra sessao de psicomotricidade e entdo fica uma sessao faco eu e outra sessao faz o
pai e vou voltar ao trabalho, isto sdo os apoios que temos. A nivel familiar ou de quem
nos ajude, s6 mais os irmaos mais velhos que como s@o muitos ajudam e também a minha

mae. Nao temos mais apoio, tivemos amigos que se revelaram e alguns familiares.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacdo

familiar?
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No nosso caso, a nivel da reorganizacao familiar ndo foi preciso, nés ja éramos
uma familia bem resolvida e continudmos a ser, o que também pode ndo acontecer, mas
foi 0 nosso caso, felizmente. E depois, a IP ajudou-me a tratar dos subsidios, da parte do
distico para o carro, como vou as terapias € nao tinha onde estacionar, tratimos disso.
Tratei do atestado multiusos, foi a educadora de IP que aconselhou a fazer. De resto, mais
no desenvolvimento da A., porque a nivel familiar no nosso caso nunca teve necessidade
de intervir. H4 casos que tem, eu sei que tem, mas no nosso caso nao. Ela chegou a vir ca
a casa ver o espaco e nds temos as condi¢des criadas, temos uma sala para ela brincar,
onde tem as coisas para ela brincar mais ao nivel dela, a irma também brincava numa sala
com coisas altas e ela ndo, tem as coisinhas os bonecos para ela brincar, tem uma mesinha,
uma cadeira tudo mais a altura dela. Inicialmente, também uma orientacdo a nivel de
consultas e tudo, a educadora de IP € uma pessoa presente, disse as consultas que
poderiam ser feitas, eu depois optei por fazer, porque conversdvamos muito acerca disso.

H4 coisas que ndo conhecemos e elas acabam por dizer, t€m mais conhecimento.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

Na IP é a educadora de apoio, depois ela tem além disso fisioterapia e
psicomotricidade no centro hospitalar de caldas da rainha, que também estado ligadas a 1P,
tem terapia da fala na Instituicdo, portanto ela tem vdrios apoios. Nas caldas da rainha

tem médico de desenvolvimento também.

13. A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Instituicdo

que frequenta?

E na Instituicdo. No domicilio ela s6 veio estar com a A. Uma vez e veio uma vez

reunir comigo, e desloca-se a caldas da rainha.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se € mais centrado na crianca ou

no apoio a familia)

E mais centrado na crianga, sempre. Tudo a volta dela, embora quando eu precise

de alguma coisa também me apoiam.
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15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

H4 aqui uma coisa que me tem estado no pensamento, que € em relagdo a IP do
ano passado. No meu ponto de vista houve uma grande lacuna que nao prejudicou mas
que podia ter prejudicado seriamente a A. que foi o ndo tratar atempadamente, jJuntamente
com a Instituicdo, que eu penso que parte também um bocado da equipa de IP, portanto
acho que foi conversado mas nao foi levanto avante, acho que tem de ter o parecer da
equipa de IP, que foi tratarem da reducdo de grupo, no caso da sala da A. Ela tinha todas
as condi¢des, tem tudo tratado o que € burocratico, o que € papéis para que fosse feita a
reducdo de grupo. Em relacdo a minha filha, ndo foi uma coisa, foram vdrias coisas,
porque uma das outras coisas graves que temos, além da sociedade em geral, sdo estas
Institui¢des de Solidariedade Social, que sdo de Solidariedade Social, que sdo para dar
apoio a todos os pais, principalmente nio aos pais com dificuldades, mas as criancas com
dificuldades e no caso da minha filha foi muito negligenciada. Aliés foi, € o que eu sinto,
foi mesmo mal tratada. A A. E uma menina que tem graves problemas de socializacdo,
ndo podia ver um adulto entrar na sala, um adulto que até lhe podia ser familiar, da
Instituicdo, ela chorava que se matava, pronto sdo coisas que ela tinha de aprender a lidar.
Essas coisas ndo foram levadas em conta, a A. passou de sala, portanto estd no terceiro
ano de creche e ja teve duas educadoras, porque no ber¢ario ndo contempla educadora,
mas felizmente teve educadora, ao segundo ano trocaram a educadora, ao terceiro ano
trocam a educadora novamente para a do bergario. Ela a nivel de lagos do bergério tinha
poucos, até porque ela socializava muito pouco e ela como ndo socializava, nao se
deslocava, era boa rapariga ficava ali e ela ndo evoluiu muito, pronto a nivel do ber¢ério
ela evoluiu muito pouco. A nivel do ano, todos também temos conhecimento, quem ¢é
técnico ainda tem mais, o desenvolvimento de uma crianca € enorme e o da A. foi muito
grande. Alids, € a tnica educadora que estava com a A., é a Unica educadora que tem
formacdo no ensino especial, para mim ainda foi uma coisa pior tirarem-me aquela
educadora. Nao tem a ver com a pessoa, pronto tem a ver porque eu gosto da pessoa, mas
tem a ver com a minha filha, com ela ja ter criado lagos. Tiraram a educadora, além disso
ndo fizeram nada para salvaguardar o bem estar da minha filha, mas dos outros meninos
também, porque uma menina com NEE, por muito que nés trabalhemos a igualdade, ela

tem de ser tratada de igual para igual, mas ela tem NEE e com 18 criancas, uma auxiliar
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e uma educadora, ndo ha volta a dar, criangas com 2 e 3 anos, e entdo acho que nesse
aspeto uma grande lacuna da IP que este no ja foi tratado. Mas foi tratado porque eu
também me mexi, pronto. Falei para a segurancga social, porque atiravam-me areia para
os olhos a dizer que as candidaturas tinham de ser feitas até marco e eu dizia que nao

podia ser e fui saber como era.
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Anexo V — Entrevista B

HMAAINM
i .-‘;‘ ;

ENTREVISTA B

1. Idade: 47/52 Estado Civil: casados (mas separados)

Profissdo: Administrativa / Administrativo

2. Qual a composicado do agregado familiar?

O agregado sou eu, a mae e duas filhas, a mais nova com Trissomia 21 (T21).

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

E a filha mais nova, com 12 anos.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Tive conhecimento no parto e ninguém me disse, eu dei logo por isso e confrontei

as enfermeiras. Era minha, ndo havia nada a fazer e reagi. Um filho € uma béncao.

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianga?

Tudo mudou. Eu arregacei as mangas e decidi ir a luta pela minha filha, muitos

optaram por fazer o luto por achar que uma tragédia se tinha abatido sobre a familia.

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianga

portadora de NEE?
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A mae, o ATL, a irma e o pai. Mas basicamente é a mde que coordena tudo e

ensina a familia a estimula-la.

7. Quais as principais mudangas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Hoje eu e o pai delas temos um bom relacionamento, e talvez o futuro nos una,
mas ja lhe disse que o nosso casamento acabou no dia em que ela nasceu. Eu optei por ir
a procura de estratégias, ferramentas, tudo o que a pudesse ajudar, o pai optou por cair
numa tristeza sem fim. Foi preciso separarmo-nos para hoje vermos o investimento feito

e os resultados, e aprendeu a lidar com ela.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Tornar a minha filha auténoma e capaz de ter uma vida prépria, sem precisar que

tomem conta dela, dependentemente falando.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

A teimosia, a personalidade forte que s6 uma personalidade mais forte para a fazer

recuar. O perder-se em algumas tarefas, o processar a informacao mais devagar.

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Educacio especial, terapia da fala, e psicomotricidade na escola. Particularmente,
uma psicologa que gere o ATL que frequenta desde os trés anos e uma explicadora do
ensino especial.

A minha filha tem T21 e a fala é uma das maiores barreiras no desenvolvimento
e plena integracdo da crianca, pelo que 45 minutos por semana também ndo chega. O
mesmo acontece com a psicomotricidade e como ndo chega, também particularmente
integra uma vez por semana, uma aula de zumba para criancas dos 2 aos 6 anos, na
CerciPeniche, onde estd perfeitamente integrada e nao ha rivalidades nem competicao e

onde a instrutora de fitness muito tem ajudado a B. na coordenacdo de movimentos,
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contribuindo assim para que consiga superar metas da psicomotricidade mais

consolidadamente.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacdo

familiar?

Faz toda a diferenca num bebé que nasceu sem estimulos e que até o sorrir teve
de aprender. A minha filha gatinhou, sentou-se, andou a aprendeu conceitos gragas a
equipa de IP.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

Ela tem uma educadora de educagdo especial, terapeuta da fala e terapeuta de

psicomotricidade, cada uma delas uma vez por semana, com a duragdo de 45 minutos.

13. A crianga recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢ao que

frequenta?

Na escola que frequenta, através do CRI, visto estar matriculada no 3° ano.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se € mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

Apenas na crianga. A Unica técnica que se preocupa em dar feedback a mae € a

educadora do ensino especial.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Nao, acho que nao sdo suficientes. Devia ter uma professora do ensino especial a
tempo inteiro com ela e ndo 45 minutos por semana, 0 mesmo para a terapia da fala e

psicomotricidade.
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Anexo VI - Entrevista C

",
-

MANM

ENTREVISTA C

1. Idade: 36/36  Estado Civil: casados

Profissdo: desempregada / Funcionério Publico

2. Qual a composicao do agregado familiar?

Somos 4.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

O C. é 0 mais velho, tem seis anos.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Tive conhecimento, foi logo no parto, que correu mal, ele vinha com falta de
oxigénio, foi logo para a incubadora, teve que levar oxigénio, teve duas semanas
internado no hospital e depois a partir dai nunca mais me disseram nada, veio para casa,
eu comecei a notar que ele ndo fazia as coisas normais duma crianca e fui a uma pediatra.
E ai é que ela me disse, que ele estava com atrasos devido ao parto e que podia vir a ter
paralisia cerebral. A partir dai comecei a ser seguida por um pediatra nas caldas, depois
a partir daf foi ir a um médico e depois a outro, nunca me disseram que ele tinha paralisia
cerebral, nunca me disseram diretamente. S6 uma vez quando fui ao hospital, quando ele
uma vez estava doente e ele foi ao hospital e a dra escreveu no boletim e eu fui ler. Foi ai

que descobri.
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Sim, mudou. Deixei de trabalhar para me dedicar mais a ele, porque eram muitas
consultas, todos os meses, todas as semanas tinha consultas € mudou um bocadinho por

isso, temos de dedicar mais tempo a ele.

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianga?

H4 certas coisas que temos de prescindir, temos de passar mais tempo com eles,
apesar dele estar na escola, mas tem fisioterapia duas vezes por semana, nio possO

trabalhar também por isso.

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?

Quem participa sou eu, 0 meu marido, a minha mae também ajuda muito, ndo me
ajuda mais porque esté a trabalhar. Sou eu que fago mais, o meu marido estd a trabalhar
€ sou eu que o0 vou por a escola, que o vou buscar a escola, sou eu que lhe dou banho, sou
eu que lhe dou jantar. Ao fim de semana é que o meu marido ajuda mais e a minha mae
a noite também me ajuda um bocadinho, como tenho outro filho mais pequeno ele ajuda

a dar o jantar e um enquanto eu dou a outro.

7. Quais as principais mudancas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Mudancgas, mudangas ndo noto assim...quero dizer ndo saio tantas vezes, mas
mesmo que nao fosse uma crianga com NEE muda um bocadinho. Mas temos 0s nossos
amigos na mesma, temos todo o apoio, estdo sempre a perguntar por ele. E mesmo
enquanto casal ha sempre aqueles dias mais, ndo €? Ele é que paga...isso € normal, mas

nao houve assim grandes mudancas.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Em relacdo a ter outro filho, ja estd. Isso ja estd. Ja temos outro filhote, também

pensei um bocadinho, pensei que o ajudaria e nesse sentido até estd, quer fazer tudo o que
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o irmdo faz, o irmao desarruma tudo, € muito elétrico e ele quer fazer tudo o que o irmao
faz. Ele tem um banquinho e quer estar em frente a gaveta da cozinha a tirar os panos
todos para fora, tudo o que o irmao faz ele quer fazer igual. E ndo quero ter mais nenhum
filho, que eles ocupam muito tempo, que ele € muito inteligente, a parte cognitiva esta
100%, sabe tudo cores, nimeros, sabe tudo, tudo. Ele tem um computador e comunica

através do olhar.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

As dificuldades agora € por ele estar a crescer, j4 me custa muito, € muito pesado
jé e custa. Entretanto preciso de fazer algumas obras, porque a cadeira de banho dele ndo
cabe na banheira. A parte que me custa mais € a higiene, o banho, a mudanga da fralda e

transportd-lo de um lado para o outro.

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Ele tem o subsidio de deficiéncia e eu tenho o subsidio de terceira pessoa.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacio

familiar?

A equipa de IP ajudou-me muito, ela vai a escola, ele adora a L. e foi ele que me
ajudou muito nas questdes de tratar de coisas, eu nao sabia de nada, ndo estamos dentro
do assunto e ela explicou-me tudo e disse tudo o que tinha de tratar, o apoio as fraldas
que nio sabia que tinha. E muito acessivel e ajuda muito, e o distico para o carro, o

atestado multiusos, foi ela que me ajudou muito.
12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?
E uma técnica que vai a escola uma vez por semana, uma educadora de IP. Vamos
a uma clinica particular, paga-se bastante, vou semanal ou de quinze em quinze dias,

conforme a disponibilidade e ele faz CME, € um método xileno. Eu gosto muito, esta a

ter bons resultados.
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13. A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢ao que

frequenta?
Recebe os apoios numa Instituicao, no jardim de infancia.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

E nas duas coisas, € centrado na crianga e no apoio a familia. E assim, € mais

centrado na crianga, mas sempre que eu preciso de qualquer coisa eu telefono e ela ajuda.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Sim, vai, vai. Ajuda muito. Agora nesta fase dele ir para o primeiro ciclo, ela vai-

me ajudar, vai 14 comigo e tudo conhecer a escola.
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Anexo VII — Entrevista D

‘p‘JFETND‘,

pA——

ENTREVISTA D

1. Idade: 40/40 Estado Civil: casados

Profissdo: doméstica / Trabalhador construcao civil

2. Qual a composicao do agregado familiar?

Somos 5, eu o pai e trés meninas.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

E a mais velha, tem 15 anos.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Como é que eu tive conhecimento, sei 14...como € que eu vou explicar que tive
conhecimento...ela teve uma convulsio, foi hospitalizada e nem eles no inicio sabiam o
que ela tinha. Ao fim de 10 dias em coma, descobriram que ela tinha lesdes cerebrais
através das ressonancias e dessas coisas todas, provocadas por uma encefalite herpética.
Onde me foi dito, no hospital de Santa Maria, em Lisboa.

E se mudou a minha vida, completamente...a filha que tinha deixou de existir e

passei a ter outra.

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianca?
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E assim, de inicio nao houve muitas mudancas, até porque eu continuei a trabalhar.
Hoje existem essas mudancgas, o fato de eu ndo poder trabalhar, mas na altura ndo tinha

mais filhos, ela ficou com a minha sogra e depois foi integrada na escolinha.

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?

Quem participa, eu e o pai e a minha mae e eu, sou muito eu. A irma também

ajuda, mas muito pouco, s6 quando quer...eu nao lhe peco nada.

7. Quais as principais mudancas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Afastarem-se todos...menos a minha mde e o meu pai, familia e tudo... Ao
principio foi tudo coitadinha da menina, vamos ver como estd a menina, mas depois
quando ¢ preciso ndo estd 14 ninguém. E nds os dois, se calhar ficdmos mais unidos que

nunca.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Posso ser sincera? Eu ndo vejo futuro...s6 o hoje...amanha ndo...uma vez foi-me
dito que pode viver pouco, pode viver muitos anos...nem quero pensar nisso...¢ viver o

dia-a-dia.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

As dificuldades s@o os apoios financeiros que ndo hd, nés temos de deixar de
trabalhar e o que o estado nos da é durante quatro anos...ao fim desses quatro anos nao
ha mais nada. Os abonos que eles recebem que € muito pouco...pouco chega para as
fraldas e medicacgao, apesar da medicacdo ter comparticipagdo e das fraldas também ter
ajuda, mas ha muitos entraves, tens de justificar tudo, expor a tua vida ao maximo. Porque
depois ndo existe s6 aquele filho, porque apesar de se ter uma vida estdvel tudo se

acaba...tudo. Agora estd a precisar de outras coisas e tens de pagar particular...
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10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Os apoios recebo o subsidio de terceira pessoa, o abono por defici€éncia e o abono

normal.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacdo

familiar?

O que € que ajuda? Ajuda no fato dela estar na escola e estar integrada na escola.
No inicio ainda teve em casa e ia 14 a educadora de apoio, mas depois passou logo a
frequentar a escola. Também nao dava para trabalhar muito com ela, pouco interagia,

ainda hoje pouco interage, mas antes parecia estar no mundo da lua.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

Ela tem uma vez por semana fisioterapia na escola, uma vez por semana terapia
da fala e também uma vez por semana terapia ocupacional, quarenta e cinco minutos cada,

tudo na escola.

13. A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢ao que

frequenta?

Recebe os apoios na escola.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

E mais centrado na crianga, a mim nio me apoiam muito e ainda acabam por fazer
coisas que me transtornam um bocadinho a vida., porque todos os anos tem auxiliares
novas, uns dias estdo umas, uns dias estdo outras, ndo conhecem bem as criangas e ela foi
operada recentemente...chegaram a ligar para lhe ir dar o almogo porque ndo sabiam
como fazer, nem que mediacdo tomava...ndo sabiam sentd-la nem tird-la da cadeira e

precisa de cuidados por ter sido operada. Ja falei com a escola, pedi que tivessem atenc¢ao
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a quem lhe presta os cuidados, ndo quero que ela tenha de voltar ao bloco por uma ma

posicdo, por a deixarem cair...

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Nao, devia ser muito mais, obriga-nos a procurar outras solugdes fora da escola, e

mesmo assim nao chega, estes meninos precisavam de fazer fisioterapia todos os dias.
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Anexo VIII — Entrevista E

‘p‘JFETNO‘,

-4
.;E

AN

ENTREVISTA E

1. Idade 28/29 Estado Civil casados Profissdo desempregada / Motorista

2. Qual a composicao do agregado familiar?

Somos trés, ao pais e a E.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

E filha tnica, tem 19 meses.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

A minha gravidez correu tudo na perfeicdo, a E. era perfeita, ndo tive qualquer
tipo de problemas. As 37 semanas rebentaram as dguas e fui para a maternidade (Caldas
da Rainha), para ter a E. Correu tudo muito bem, ndo levei epidural porque tive o azar
dela nascer num dia de greve e ndo haver anestesistas disponiveis, mas foi um parto rapido
e correu tudo bem. Quando a E. nasceu, ela teve de ser logo reanimada, mas até ai eu nao
sabia 0 que se passava, foi reanimada, veio a ela, vestiram-na, o normal, meteram-na no
meu colo, mas assim que a meteram no meu colo, levaram-na para a incubadora. Na
altura, o pediatra disse-me que como eu nao levei epidural, tinham-me dado um
medicamento, como davam o sono para me acalmar as dores e pensarem que O
medicamento tivesse passado para ela e por isso ela estivesse mais adormecida e dai a
reacdo dela.

Isto passou-se, ela ficou na incubadora, disseram que ela no dia seguinte devia vir

para o perto de mim, disseram que era sO para vigiarem, mas que estava tudo bem e que
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de manha devia vir para perto de mim. Nesse dia quando me pude levantar da cama fi vé-
la. Por diversas vezes, achei sempre estranho porque ela tinha sempre uma respiracao
muito esquisita, mas eles sempre a dizer que estava tudo bem, que ndo havia problema.
No dia seguinte quando acordei, fui 14 a incubadora vé-la e estavam 1a muitos médicos e
enfermeiros de volta da E. e eu perguntei o que se passava, eles disseram que a E. fez
febre pela manha, tivemos de iniciar antibidtico, mas ndo sabemos o que € que se passa,
véa-se ja preparando que entre 9 a 11 dias a E. vai ter de c4 ficar, na incubadora a fazer
antibiético.

Eu disse tudo bem, mas se tem febre tem de vir de algum lado, isto eram ai umas
10h da manha. Entretanto mandaram-me sair para tratar dela e eu fui para o meu quarto
e entretanto veio o pediatra dizer a sua filha vai ter de ir para Lisboa, porque ela estd com
dificuldade em respirar e precisa de ventilador e nés aqui nio temos ventilador, ela vai
ter de ir para Lisboa, para os cuidados intensivos. Eu preguntei o que se passava com ela,
disseram que ela estava com uma infe¢do, mas nunca me disseram ao certo o que se
passava, nunca.

Nesse dia, depois veio a ambulancia preparada ja com o ventilador, tiveram a
entubd-la e essas coisas todas, eu pedi alta nesse mesmo dia, assinei um termo de
responsabilidade e pedi alta, ndo podia ir com ela na ambuladncia, mas ndo ficava 14, pedi
alta.

A médica do INEM, disse eu vou ja preparar os pais, mas a E. estd num estado
que eu nem sei se ela chega a Lisboa. A E. foi para Lisboa, eu fui para casa, assim ndo
conseguia ir para Lisboa, levei muitos pontos quando ela nasceu, ela nasceu grande, quase
nao conseguia andar. Quando cheguei a casa liguei logo para Lisboa para saber se a E. ja
tinha chegado eles disseram que sim, que tinha corrido tudo bem e que estavam a preparar
a incubadora, tudo bem, mas perguntaram-me: Mas vocé sabe o que a sua filha tem? Eu
disse sei, tem uma infecdo e precisava de ventilador. Sim, a sua filha tem uma infecéo,
mas € uma infecdo com meningite bacteriana. Eu ai, caiu-me tudo...de uma infecdo, a
uma meningite, sabemos que ha muitas infecdes, mas uma meningite...ela disse que a
situac@o da E. era muito complicada, muito critica, ndo sabiam como ia reagir, tinha um
progndstico muito reservado. O meu marido nesse dia a noite foi 14, ele ndo me deixou ir,
nao conseguia. Ele esteve 14, os médicos falaram com ele, explicaram o que a E. tinha,
esta meningite e uma bactéria, o streptococos B e depois explicaram-me que quando a

bactéria comeca a atacar, € fulminante, os érgdos comeg¢am a entrar em faléncia, a sorte
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da E. foi que nas caldas o pediatra desconfiou que fosse meningite e atacou-a logo com
um antibidtico ja préprio para isso.

Ela foi internada em Lisboa, no dia seguinte eu depois fui 14, claro e passados dois
dias dela estar internada, comegou a fazer convulsdes, por causa da febre, foi ai que depois
vieram as lesOes cerebrais. Daif até a minha filha ter alta, foram cerca de duas semanas e
meia, ela estava sedada, ndo abria os olhos, ndo chorava, nada...e quando ela depois fez
a ressonancia e a primeira vez que eu falei com a pediatra ela disse o que voce esta a ver
aqui € o que vai ser, a sua filha vai ficar assim, por outras palavras disse que ela ia ser
vegetativa para o resto da vida.

Mudou a minha vida? 200%, mesmo...mesmo...para ji foi a primeira filha correu
tudo bem e € o que eu digo muitas vezes, eu fiz andlise a esta bactéria as 35 semanas e
deu negativo, como é que em duas semanas...eu tenho opinido que apanhei a bactéria no
hospital, mas ndo hd como provar...pronto. A E. tem de ir a fisioterapia, tem IP, é tudo ao

ritmo dela, ndo tem hora para comer, para dormir...deixei de trabalhar...

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianga?

Em termos de relacionamento de casal, tudo muda. Até com um filho sem
problemas mudo, quanto mais. Para ja temos o aceitar a situacdo, saber lidar com a
situacdo, depois cada pessoa reage a sua maneira. O meu marido € mais calado, sofre mais

para ele, eu sou mais explosiva.

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?

Sou mais eu, sou quase s6 eu, o pai trabalha.

7. Quais as principais mudangas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Como casal, como casal sim...alids, eu tive separada do meu marido ha pouco
tempo...foi mais uma bomba...ele sofre, calado e quando rebentou, rebentou...agora esta

tudo bem, gragas a Deus, mas continuo a achar que ele me deixou numa fase muito injusta.
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Porque depois disto tudo, a E. tem epilepsia e teve a fazer um tratamento a base de
cortizona, ndo pude sair de casa com ela durante quase dois meses, as defesas dela
estavam muito em baixo por causa do tratamento e nao tem sido mesmo nada fécil...ela
tem uma epilepsia infantil chamada sindrome de Wets e ha trés hipdteses, € muito
complicado acertar com a medicagdo...por acaso nesse aspeto tive sorte, ela acertou bem
sem ser internada. Ha trés hipoteses, ou passa com a idade e fica tudo bem, ou passa e
surge outro tipo de epilepsia ou ndo passa e € o que acontece em 70% dos casos, ficam
com retardo mental grave, em cada crise o desenvolvimento dela péra...foram quase trés
meses e o desenvolvimento dela parou, completamente

A nivel da familia, mudou mas foi para melhor, em termos de apoio e isso. Os
amigos, nestas alturas descobrem-se quem sdo, principalmente quando ela esteve

internada, ai deu para perceber bem.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Para o futuro...para o futuro, apesar de tudo a E., apesar do que se dizia na
ressonancia, a E. estd muito bem. Em relacdo a outra crianca, estd muito atrasada, mas
para aquilo que se esperava, estd muito melhor. Para o futuro, espero que a E. possa vir a
frequentar uma escola normal, possa vir a ter amigos, possa...ndés vivemos numa
sociedade muito complicada e, é verdade, para ja ndo estamos preparados para esta
crianga em termos de ensino, infelizmente o ensino especial € sempre visto...as criangas
sdo cruéis, os pais das criangas s@o cruéis...os filhos aprendem com os pais. Infelizmente
vivemos numa sociedade em que as pessoas ndo estdo mentalmente preparadas para
encarar estas situagdes, para as aceitar. Infelizmente sé quem passa, eu digo, eu cresci
muito, cresci mesmo muito, aprendemos a ver as coisas de outra maneira, a vida de outra

maneira.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

z.

E mesmo a sociedade...o ndo poder trabalhar. Tenho de a acompanhar na

fisioterapia, consultas...ndo me renovaram o contrato.

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?
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Abono e bonificacao por deficiéncia.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacio

familiar?

A prof. da IP € uma pessoa espetacular, € uma pessoa super calma, tenho pena se
ela ndo continuar, s6 que € uma pessoa super ocupada, as vezes falha um bocadinho. Em
termos de ajuda para a E. e ajuda para mim, para conversarmos e arranjar solucdes e puxa
muito pela E. e é super meiguinha com a E.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

A prof. de educagao especial, duas vezes por semana.

13. A crianga recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢do que

frequenta?

Recebe no domicilio.

14. Que tipo de apoio é dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

A IP para além de ser boa para a E. foi boa para mim, para eu aprender também a

saber quais as melhores coisas a fazer para trabalhar com a E., a estimula-la.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Vai, porque acabou também por me ajudar, me ensinar. Apesar de eu dizer sempre

que os melhores professores para os nossos filhos, somos nds, os pais. Principalmente eu,

que passo mais tempo com ela, a prof. vai 1d uma hora, duas vezes por semana.
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Anexo IX — Entrevista F

‘p‘JFETNO‘,

@\1
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ENTREVISTA F

1. Idade: 40/48 Estado Civil: casados Profissdo: doméstica / jardineiro

2. Qual a composicao do agregado familiar?

Somos quatro.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

E a mais nova, tem cinco anos.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Foi na ultima ecografia que se faz, as 32 semanas. Logo nos primeiros exames ao
sangue havia hipdtese dela ter trissomia 18, no rastreio, obviamente ficimos preocupados.
Depois ela estava a ser seguida nas ecografias, mas fomos fazer outra para ter uma
segunda opinido e o dr. garantiu que trissomia 18 nao tinha. Nao se fez a amniocentese,
pelo risco de aborto e diziam que estava tudo bem. Na ultima ecografia vimos que nao
ganhava peso, a barriga era enorme, mas s tinha liquido. Fez entdo a amniocentese em
Coimbra e descobrimos que tinha trissomia 18. Na altura deram-nos logo possibilidade
de fazer um aborto naquele dia, n6s nao quisemos. Viemos para casa e nasceu ao fim de
quinze dias, era pequenina, sé tinha 1,4 kg, ndo aguentou até ao fim porque a barriga
estava enorme, rebentaram-me as dguas. Ela estava a ser seguida nas Caldas, mas depois
ficimos com medo porque havia uma pressdo para abortar. Entdo através de um
conhecimento, fomos para um obstetra em Lisboa, que era contra o aborto. Depois na

altura do nascimento, ela era para nascer de parto natural, porque na ecografia nao
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acusava saliéncias na cabega, o que diziam era que havia um problema no intestino, assim
que nascer tem de ser operada ao intestino. Depois quando ela nasceu, ndo tinha nada.
Era isso que aparecia na ecografia...ndo aparecia esta doenga, mais tarde confirmou-se
no exame que fez, mas ndo aparecia, dai a médica dizer que o nariz, cranio...ndo tinha
nada, tinha no intestino, mas afinal ndo era nada, dai € que veio essa desconfianga de que
ela tinha alguma coisa.

Depois em Lisboa planearam o parto natural porque os médicos estavam
convencidos que ela ndo ia sobreviver, porque tinha aquele problema no intestino, entao
era para nos fazerem a vontade. O médico estava de férias e a médica de servico disse
que tinha de nascer de cesariana, como o hospital ndo tinha neonatologia ligaram para
saber qual o hospital que nos recebia, mas estivemos ali horas e horas a espera e ndo havia
ninguém que nos aceitasse. Depois houve um médico noutro hospital que nos aceitou e
14 fomos ao fim de muitas horas, muitas horas mesmo 14 fui transferida. Deram a injecao
para provocar o parto, mas passado pouco tempo mudaram de opinido e o liquido ao fim
de tantas horas ja tinha saido, o coracdo dela ja ndo estava 14 muito bem.

Fizeram cesariana, nasceu pequenina, € com problemas respiratorios. Tinha uma
parede dentro do nariz, ndo conseguia respirar pelo nariz, ja foi operada. Mas foi um
problema porque os recém-nascidos ndo sabem respirar pela boca, teve a oxigénio e
depois teve de ter um tubo até aprender a respirar pela boca, teve cinco meses no hospital.
Esteve quase 2 meses em Lisboa e depois foi mandada para Caldas, para cuidados
paliativos. Se estiver dores di-se ben-u-ron e se tiver fome di-se comer, nao se faz exames
e ndo se faz nada. Todas as semanas havia crises em que ela bloqueava a respiracao,
ficava roxa, chamavam o médico que estivesse de urgéncia e o médico dizia que a F. era
s6 cuidados paliativos. Mas ela superou os 5 meses e 14 veio para casa. Foi uma luta para
conseguirmos que fosse operada, conseguimos ha 2 anos, foi o minimo, foi sempre a
adiar, havia um risco se fizessem muito cedo porque podia voltar a fechar. Depois de ser
operada foi muito melhor, para falar, ja diz umas coisinhas e ja ndo se fica tantas vezes

doentes. Antes de ser operada tinha a sonda na boca, agora tem a sonda no nariz.

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianga?

Foi uma mudanca, no sentido em que depois a tinhamos em casa, havia aquela

preocupacdo do respirar dela, depois dela vir para casa foi um sossego muito grande,
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porque tivemos 5 meses a ir todos os dias para o hospital. Ela dd um trabalho que dd um

bebé de seis meses, a mae ndo trabalha e acompanha-a a ela e ao irmao.

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a criancga

portadora de NEE?

Somos os dois, durante o dia eu estou a trabalhar e € mais a mae. Desde que chego
a casa sou eu, até a hora dela se deitar. Quando me levanto para ir trabalhar dou-lhe a
seringa da manha. Dividimos as tarefas, ao fim de semana também, ndo € por obrigagdo,

gosto de estar com ela também.

7. Quais as principais mudancas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Houve quem se afastasse e houve quem se aproximasse. A maior parte da familia
era contra o nascimento dela, e também a maior parte da familia j4 ndo estava muito
proxima. Os colegas, com o casamento acabamos por nos ir afastando, mas tivemos
colegas que se aproximaram. Este acontecimento puxa por um casal, nés estamos mais

envolvidos.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

N6s sabemos que a esperanca de vida...temos de ser sinceros, a propria doenca é
incompativel com a vida, foi isso que nos foi dito. Ja li que a crianga mais velha tem 16
anos, sabemos que existe uma crianca com 12 anos. Pronto...sabemos que ndo tem
grandes...mas nés também nao sabemos, ¢ um dia de cada vez, ja foram muitas etapas.
Fazemos tudo com ela, vamos de férias, vamos a praia, tentamos fazer tudo o mais

proximo da normalidade.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

125



As dificuldades sdo as mesmas de um bebé€ de seis meses.

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Recebemos o abono dela, o subsidio por deficiéncia e a mae recebe o subsidio de
apoio a 3* pessoa.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacdo

familiar?

A educadora dela ensina brincadeiras para fazer com ela, na fisioterapia fazem
exercicios que nds depois fazemos em casa nos dias que ela ndo vai. Aprendemos mais
sobre o que podemos fazer com a F. Em casa, vieram cé ver as condi¢des, ja temos uma
cadeira para ela se sentar, temos uma cadeira para andar no carro e ela gosta de ir virando
a cabeca para ver e assim sentada vé outras coisas, € diferente de estar sempre deitada no

chio.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

A educadora de Intervencao Precoce duas vezes por semana, fisioterapia uma vez

por semana, terapia da fala, duas vezes por semana e um centro particular em Lisboa.

13. A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢do que

frequenta?

Até aos trés anos vinha cd a educadora a casa, trabalhar com ela, depois nessa
idade sugeriu que ela fosse para a escola. Vamos também a um centro em Lisboa e

trazemos trabalho de casa, exercicios para fazer com ela c4 em casa.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)
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Fomos acompanhados aqui em casa desde o inicio, vieram ver as condi¢des da
casa, veio a equipa toda. A educadora depois vinha c4 a casa fazer os exercicios e brincar

com ela e depois aos trés anos passou a ir ao Jardim.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Estamos contentes sim, quer dizer, pode sempre ser melhor. Aqui tem uma
educadora e uma auxiliar para o grupo, mas sei que o primeiro ciclo funciona melhor, ha
mais técnicos para estas criancas. No pré-escolar € muito pobrezinho, s6 uma pessoa para

0 grupo...ela tem direito, s6 que ndo contratam.

Nao foi facil que a aceitassem numa escola, tinham de fazer obras, contratar

pessoas, sO tivemos uma onde a aceitaram.

Ela s6 frequenta o Jardim de manha, depois a tarde faz a sesta em casa. A
educadora aconselhou assim, de manha € que ha a histdria e os trabalhinhos, depois vem

para casa descansar. Ela evoluiu muito desde que anda 14.
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Anexo X — Entrevista G

ENTREVISTA G

1. Idade: 38 /39 Estado Civil: casados Profissdo: farmacéutica / bombeiro

2. Qual a composicao do agregado familiar?

Quatro, 2 adultos e 2 criangas.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

Seis anos, 0 mais novo.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

Na maternidade apds o nascimento, pelo pediatra, em ambiente reservado. Mudou
a nossa vida porque o conhecimento acerca da NEE nessa altura era reduzido e do pouco
conhecimento que tinhamos da problemdtica e da pesquisa que fizemos, surgiram uma
série de dividas e questdes. H4a involuntariamente um acréscimo de preocupagdao

comparativamente a um filho sem NEE.

5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na criancga?
Manifestagdes de afeto, de unido, apoio e disponibilidade de todos. Depois surgem

as terapias, no caso dele apds a 2* semana, que ocupam imenso tempo, além da

necessidade de apoio dos familiares em algumas deslocagdes.
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6. Quem participa e como sdo divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?
Os pais e os avOs essencialmente nas deslocacdes para as terapias/escola, nao
existindo quaisquer cuidados didrios especiais, sendo os pais que diariamente se ocupam

das tarefas normais e em tudo semelhantes as de uma crianga da mesma idade.

7. Quais as principais mudangas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Nenhuma mudancga.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Sado as melhores perspetivas, mas conscientes que o futuro nos poderd reservar

algumas surpresas.
9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?
Além da disponibilidade necessdria para colocar a crianca nas atividades didrias e
a respetiva sobrecarga financeira, ndo existem necessidades especiais ou outras
dificuldades. No entanto, a personalidade vincada da crianca e a sua teimosia que €
caracteristica da problematica, sdo as maiores dificuldades com que nos deparamos.
10. Neste momento, quais 0s principais apoios que recebem?
O apoio dos familiares, amigos, professores, a educadora com especialidade em
educagdo especial e terapeutas de intervencdo precoce, terapia da fala, terapeuta de

psicomotricidade, terapeuta ocupacional.

11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizagdao

familiar?
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A equipa de Intervencao Precoce € fundamental e muito importante, porque além
do apoio a crianca em ambiente familiar e escolar é determinante na resposta a todas as
questdes que colocamos e com as quais nos deparamos, muitas delas das quais ndo
conseguiriamos obter resposta.

Trata-se de um apoio extremamente proximo, que além de todo o trabalho e da
ajuda na procura da melhor solu¢do para o nosso filho permite que os pais consigam

continuar a viver a vida de forma natural.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianca e com que regularidade?

Tem psicomotricidade uma vez por semana, a educadora de Interven¢do Precoce

duas vezes por semana e terapia ocupacional também uma vez por semana.

13. A criancga recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Instituicao que

frequenta?

Até a entrada na creche, sensivelmente aos 2 anos e meio, ele recebeu apoio no

domicilio. Despois disso passou a ser seguido em ambiente escolar.

14. Que tipo de apoio € dado pela equipa de IP? (se € mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

Todo o apoio da equipa € centrado na crianca e por isso também se reflete em

apoio a familia.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

O apoio da equipa de IP tem sido decisivo para que o G. continue a superar todas

as expetativas.

Ao longo deste 6 anos, o trabalho desenvolvido tem sido determinante para que a

crianga seja “mais uma’ na institui¢do que frequenta e ndo “o menino que...”.
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Anexo XI - Entrevista H

ENTREVISTA H

1. Idade:42/43  Estado Civil: casados Profissdo: Ed. Infancia / Empresario

2. Qual a composicao do agregado familiar?

O agregado familiar € composto por quatro elementos: pai, mae e dois filhos, um

rapaz e uma rapariga.

3. Qual a idade e lugar na fratria do filho portador de NEE?

Tem onze anos, € o filho mais novo.

4. Como teve conhecimento da NEE do seu filho? Quem e como lhe foi transmitido

e em que circunstancias? Acha que isso mudou a sua vida? Como?

O diagnéstico foi feito numa consulta de desenvolvimento, quando ele tinha trés
anos. Foi-me transmitido assim de uma forma muito...apesar de eu ja estar desconfiada,
apresentava alguns sinais, foi-me assim transmitido de uma forma um bocadinho
agressiva. Fizeram um questiondrio aos pais e ele andava por 14 na sala a brincar e no
final disseram o disgnoéstico, ele tem perturbacdes do espetro do autismo altamente
funcionante. Primeiro disseram asperger, eu perguntei asperger? Mas ele tem linguagem,
mas ndo é uma linguagem para um menino de trés anos. Disseram, entdo € altamente
funcionante. No inicio, apesar de eu ja estar a espera, foi assim um choque, pensava que
iam fazer uma avaliagdo mais rigorosa. Ficdmos assim um bocadinho, serd que é, serd
que ndo é...causa sempre algumas dividas. E depois da maneira como foi feita a

avaliacdo, fiquei assim um bocadinho na ddvida.
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5. Quais as principais mudangas que ocorreram na familia apds o surgimento da NEE

na crianga?

Mudou (riso), a minha vida mudou (riso)...ao principio ficimos assim um
bocadinho em choque, nao sabiamos o que haviamos de fazer, depois foi-nos aconselhada
intervenc¢do precoce, mas ndo logo aqui no Jardim, porque isto foi em janeiro ou fevereiro
jé& estava a decorrer o ano letivo e entdo a médica aconselhou um centro nas caldas que
fazia intervencdo precoce. Nos fomos 14, s6 que ndo resultou. Nao estava a resultar com
ele, a técnica também ndo conseguia estar com ele, era tipo assim num gabinete, ele tinha
3 anos, ndo conseguiu. De resto ndo mudou muito, a nivel social continudmos a fazer a

nossa vida. Mudou s6 porque tivemos de procurar terapias...

6. Quem participa e como sao divididas as tarefas nos cuidados didrios a crianca

portadora de NEE?

As tarefas sao divididas por todos, o pai e a mae, a avé colabora, a irma também
j4 ajuda, ja toma conta dele enquanto vou despejar o lixo ou passear o cdo, pequenas

atividades, ja fica com ele.

7. Quais as principais mudancas que ocorreram no relacionamento do casal, entre

familiares e amigos?

Entre casal ndo houve assim grande mudanga, mas acho que nos unimos mais em
torno dele. Os familiares € assim dificil de explicar, € assim fisicamente o H. ¢ um menino
que ndo apresenta qualquer... olha-se para ele e ndo se vé qualquer caracteristica tipica
de deficiéncia e foi dificil explicar a familia mais préxima que ele tinha autismo, as
pessoas nao estavam tdo familiarizadas como agora, ndo sabiam o que era o autismo,
como ele era pequeno achavam que os médicos se tinham enganado, era dificil

compreenderem. Foi um trabalho um bocadinho dificil.

Atualmente ji se nota mais, ja tem algumas caracteristicas, ele ndo tem uma
linguagem nem comunicac¢do para um menino da idade dele, claro que hoje falando com

ele apercebem-se.
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Os amigos ja foi mais facil, ja estdo dentro da nossa faixa etdria ja compreendem
de outra maneira. E apesar de estarem ligados, ndo existe a mesma afetividade que
existe com os avds ou com os tios, que acabam por entrar as vezes em rejeicao,
alids como nds também entramos. Aquela fase em que para nds é dificil

aceitarmos, mentalizarmo-nos da doenga.

8. Quais sdo as perspetivas familiares para o futuro?

Ele neste momento é uma crianga autbnoma, o que eu gostava era que ele fosse
um adulto auténomo e funcional, ndo tenho aquelas perspetivas que ele tire um curso
superior ou constitua uma familia, acho pouco provdvel. O principal que eu gostava que

ele fosse era um adulto funcional, que ndo dependesse dos outros na sua vida didria.

9. Quais as principais necessidades / dificuldades com que se deparam diariamente?

As dificuldades sao em termos de comunicacdo, ele fala connosco mas € s6 dentro
dos interesses dele. O que ele quer, o que precisa comunica connosco, mas para nos €
dificil ndo existir uma conversa, um didlogo. A nivel da alimentagcdo, também faz
restricdes alimentares, s6 come determinados alimentos, come muito dos que gosta e
depois ja ndo quer comer o que ndo gosta.

A medicacdo também ¢é uma dificuldade, porque ndo se consegue acertar em
medicacdo para ele. Ja fez varios mas nao estdo a fazer efeito. Alguns deixaram-no
apatico, outros deixavam-no sem comer...teve de se ir mudando. Este novo também nao
acho que em termos de comportamento ndo esta a ajudar, apesar da professora e terapeuta

da fala dizerem que na escola notam um pouco melhor.

10. Neste momento, quais os principais apoios que recebem?

Recebo o subsidio de deficiéncia. A nivel familiar s6 temos a avd paterna, os

outros nio vivem perto. De satide, temos as consultas de desenvolvimento, em Lisboa no

hospital.

133



11. De que forma a equipa de Intervencdo Precoce pode ajudar na reorganizacdo

familiar?

Na altura do apoio de IP, ele tinha um professor e gostava muito dele, quando ele
vinha largava tudo para ir com ele. Jogavam a bola, brincavam, correu tudo bem. Nos 5
anos, foi uma professora que nao tinha nenhuma formacgao de IP e ndo correu muito bem,
ele experimentava, fazia o que queria dela. Era um ano que eu tinha muitas expetativas,

porque era antes de ir para a escola, mas nao correu muito bem.

Havia uma boa relacdo e ajudou em termos de preenchimento de documentos, mas

como eu também estava dentro do assunto, tinha apoio quando era necessario.

12. Quais os técnicos de IP que acompanham a crianga e com que regularidade?

Na altura era sé o professor de apoio, nao existia uma equipa como existe agora.
Neste momento, na escola, tem a professora de apoio, tem terapia da fala e

psicomotricidade.

13. A crianca recebe os apoios da equipa de IP no domicilio ou numa Institui¢ao que

frequenta?

Recebe os apoios na Institui¢do.

14. Que tipo de apoio é dado pela equipa de IP? (se é mais centrado na crianga ou no

apoio a familia)

Foi sempre mais centrado nele, nunca tivémos muita necessidade de apoio.

15. Consideram que o apoio dado pela equipa de IP vai de encontro as vossas

necessidades? Porqué?

Até uma certa altura considero que foi de encontro as minhas necessidades, depois

quando eu achava que devia ter sido melhor, houve a mudanca de professor e ndo foi tdo
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gratificante para ele, nem para mim. A educadora da sala é que ia ajudando, mas nao foi

facil, devia ter sido o contréario.
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