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RESUMO

Os programas de intervencdo precoce com criancas com deficiéncia evoluiram de uma
perspectiva de estimulacdo, assente no trabalho terapéutico individual, para uma
abordagem centrada na familia. A implementacéo de servicos deste tipo implica um claro
conhecimento das necessidades das familias e suas caracteristicas, pelo que o primeiro
passo deverd ser a respectiva avaliagdo. Neste estudo procuramos identificar as
necessidades das familias de criancas com deficiéncia, assistidas na Associacdo dos
Amigos e Pais de Pessoas Especiais, em Maceio, Brasil. Participaram 28 familias e os
dados foram coletados através de dois questionarios que avaliam a forma como os pais
identificam as necessidades da crianca e deles mesmos. Os resultados mostram que o que
mais inquieta as familias se relaciona com o futuro, a saude e o desenvolvimento da crianca.
Em geral, tém dificuldade em saber o que fazer para promover o desenvolvimento, ndo
conhecem como ele ocorre, sabem pouco sobre opgdes de servi¢os e recursos disponiveis
e registam pouca participacao social. Globalmente as necessidades de informacéo sao as
mais valorizadas, assim como necessidades financeiras e a falta de acesso a servicos na
comunidade. A falta de informacédo € especialmente impeditiva do seu envolvimento e
empoderamento. Estes resultados apontam para a importancia de conceber servicos e
programas que respondam as necessidades das familias e que possam ser efetivamente
eficazes para as criangas. A identificagcdo das necessidades e resultados esperados
também permitira avaliar posteriormente o impacto da intervenc¢ao e assim contribuir para
0 percurso escolar inclusivo das criangas.

Palavras-chave: Intervencéo Precoce; Transtorno do desenvolvimento; Familia.
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ABSTRACT

Early intervention programs with children with disabilities evolved from a stimulation
perspective, based on individual therapeutic work, to a family-centered approach. The
implementation of this type of services implies a clear knowledge about the needs of families
and their characteristics, so the first step should be their assessment. In this study, we
sought to identify the needs of families of children with disabilities, assisted by the
Association of Friends and Parents of Special People (AAPPE) in Maceio, Brazil. Twenty-
eight families participated and data were collected through two questionnaires that assess
how parents identify the needs of the child and themselves. The results show that what most
worries families is child's future, health and development. In general, they find it difficult to
know what to do to promote development, they do not know how it occurs, they know little
about the options for services and resources available, and they register low social
participation. Globally, information needs are the most valued, as are financial needs and
lack of access to services in the community. Lack of information is a main obstacle to their
involvement and empowerment. These results point to the importance of designing services
and programs that respond to the needs of families and that can be effective for children.
The identification of the expected needs and outcomes will also make it possible to
subsequently assess the impact of the intervention and thus contribute to the children's
inclusive educational trajectory.

Keywords: Early intervention; Disability; Family.

RESUMEN

Los programas de atencion temprana para nifios con discapacidad evolucionaron desde
una perspectiva de estimulacién, basada en el trabajo terapéutico individual, hacia un
enfoque centrado en la familia. La implementacion de servicios de este tipo implica un
conocimiento claro de las necesidades de las familias y sus caracteristicas, por lo que el
primer paso debe ser su evaluacion. En este estudio, buscamos identificar las necesidades
de las familias de nifios con discapacidad, asistidos por la Asociacién de Amigos y Padres
de Personas Especiales (AAPPE) en Maceid, Brasil. Participaron 28 familias y se
recopilaron datos a través de dos cuestionarios que evalian cdémo los padres identifican las
necesidades del nifio y de ellos mismos. Los resultados muestran que lo que mas preocupa
a las familias esta relacionado con el futuro, la salud y el desarrollo del nifio. En general, les
resulta dificil saber qué hacer para promover el desarrollo, no saben cémo ocurre, conocen
poco sobre las opciones de servicios y recursos disponibles y registran baja participacion
social. Globalmente, las necesidades de informacion son las mas valoradas, al igual que
las necesidades financieras y la falta de acceso a los servicios en la comunidad. La falta de
informacion es un obstaculo importante para su participacién y empoderamiento. Estos
resultados apuntan a la importancia de disefar servicios y programas gque respondan a las
necesidades de las familias y que puedan ser efectivos para los nifios. La identificacion de
las necesidades y resultados esperados también permitira evaluar posteriormente el
impacto de la intervencion y contribuir asi a la trayectoria educativa inclusiva de los nifios.
Palabras clave: Atencion temprana; Discapacidad; Familia.
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Introducao
A intervencao precoce na promocéao daincluséo

O impacto das respostas educacionais dirigidas as criangas com transtornos do
desenvolvimento, quando da sua entrada na vida escolar, depende absolutamente da
qualidade do seu percurso inclusivo até entdo. A inclusdo ndo pode ser concebida como
relativa a uma pratica, mas antes como um percurso no qual, desde o nascimento e ao
longo de toda a vida, as criangas se confrontam com fatores facilitadores, promotores de
inclusédo, e com barreiras e obstaculos que a empurram para a exclusdo (FRANCO, 2005).
Por isso, a inclusdo escolar é precedida de um conjunto de outros desafios inclusivos,
etapas sem as quais dificilmente pode acontecer, ou pelo menos ter a eficacia pretendida.
Este percurso inclusivo comecga na inclusao familiar, ou seja, a forma como os pais vao
adaptar o seu desenvolvimento a nova condicdo de terem um filho com transtorno do
desenvolvimento. Passa depois pela intervencdo nos primeiros tempos de vida e nas idades
pré-escolares, a que chamamos intervencao precoce, e completa-se na inclusao social em
todas as suas dimensdes (relagdes, cultura, desporto, vida social) e na incluséo profissional
e promocéao da autonomia pessoal.

Sem uma intervencdo adequada nos primeiros tempos de vida, a inclusao educativa
esta ameacada e posta em causa. A Intervencao Precoce (IP) corresponde a um conjunto
ou sistema de apoios ao desenvolvimento da crianga com transtorno do desenvolvimento,
ou em risco de os vir a apresentar, que tem como objetivos finais promover o maximo
desenvolvimento da crianca e assegurar a sua maxima inclusdo. Podemos considerar que
a IP &, hoje em dia, uma condi¢do fundamental para a eficacia de qualquer processo de
intervencdo educativa escolar, pois € ela que vai permitir tanto assegurar as melhores
condic¢des de desenvolvimento como fomentar envolvimento e inclusdo por parte da familia
e do contexto (FRANCO et.al, 2017).

Modelo de intervencao precoce centrada na familia

A IP € uma area de intervencao e investigacdo em que, nas Ultimas décadas, e por
influéncia das perspectivas ecolégicas e sistémicas, tem ocorrido uma verdadeira
revolucdo, quer em termos da sua filosofia, quer nas praticas, com a ultrapassagem do
modelo médico tradicional (PIMENTEL, 2005; COUTINHO, 2004). A IP tem-se distanciado

de uma abordagem centrada na crianga e no problema, para adotar uma perspectiva mais
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alargada, considerando o desenvolvimento de toda a familia, nos seus multiplos aspectos
(FRANCO & APOLONIO, 2008; CARDOSO, SEIXAS & PISCALHO, 2017). Chegamos
assim a uma perspectiva “centrada na familia” na Intervengado Precoce na Infancia, que
pretende que a familia seja capaz de decidir sobre o seu futuro e o da sua crianca e de agir
de forma adequada as suas necessidades (FRANCO, 2009). Esta nova abordagem implica
multiplas mudancas ao nivel do trabalho com as criancas com transtornos do
desenvolvimento (PIMENTEL, 2004).

DUNST, TRIVETTE e DEAL (1988) contribuiram significativamente para a
reformulagdo dos servicos de atendimento as familias e criancas em IP (MCWILLIAM,
YOUNG & HARVILLE, 1996; CORREIA & SERRANO, 2002; CRUZ, FONTES, &
CARVALHO, 2003), tendo subjacente este modelo de intervencdo centrado na familia,
fazendo sobressair os conceitos de “empowerment” e “enabling”, sublinhando a
caracteristica diferenciadora destas estratégias e praticas que € a énfase na dimensao
contextual, entendida como uma fonte de oportunidades e de experiéncias fundamentais
para o desenvolvimento da crianca (DUNST, 1985, 2000).

A implementacdo de um modelo centrado na familia é orientada por um conjunto de
pressupostos que visam a co-responsabilizacéo, capacitacdo e fortalecimento das familias
(CRUZ, FONTES, & CARVALHO, 2003). Trata-se de uma abordagem holistica e
multisectorial para a prestacdo de servicos, em que 0s pontos fortes em conjunto com 0s
recursos visam prover as necessidades de cada familia, formando a base para um modelo
individualizado e dindmico de cuidado (SIEBES, KETELAAR, GORTER, ALSEM &
JONGMANS, 2012). Estas praticas participativas incluem envolvimento ativo e informado
dos pais nas tomadas de decisdo, usar os pontos fortes e habilidades existentes, bem como
o desenvolvimento de novas capacidades necessarias para obter recursos, suporte e
orientacao.

Nesta perspectiva, os pais desempenham um papel fundamental na promocao do
desenvolvimento precoce dos seus filhos e a responsividade parental € considerada uma
das principais qualidades parentais para a promocéo da aprendizagem e desenvolvimento
da crianca e representa uma influéncia decisiva no desenvolvimento e bem-estar socio-
emocional das criangas com deficiéncia (MAHONEY & PERALES, 2013).

Diferentes estudos (BAILEY, 1991; CRUZ, FONTES, & CARVALHO, 2003) mostram
que a participacdo da familia no processo de intervencgéo € um elemento fundamental para

uma visdo mais ampla e uma melhor percepcdo do problema, e a IP tem procurado
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identificar conjuntos de servi¢os, apoios e recursos necessarios para responder quer as
necessidades especificas de cada criancga, quer as necessidades das suas familias quanto
a promocao do desenvolvimento da crianca (DUNST, 1988; BAILEY & WOLERY 1992;
PIMENTEL, 2004). Cabe a familia identificar quais sdo os contextos naturais da sua vida,
e da crianca, em que devem ocorrer experiéncias de aprendizagem que sejam ricas e
significativas e que promovam ao maximo o desenvolvimento.

O denominado modelo de terceira geracdo da IP se estabelece em quatro
componentes essenciais: a) as oportunidades de aprendizagem da crianca; b) o apoio as
competéncias dos pais; c) os recursos da familia ou da comunidade envolvente; e d) as
praticas de ajuda centradas na familia. Conjuntamente visam assegurar que as
experiéncias e oportunidades proporcionadas as familias e criancas as estimulem e
promovam as suas capacidades e, ainda, que os profissionais conduzam as intervencoes
de uma forma consistente com o quadro de referéncia proposto (ALMEIDA, 2011; SOUSA
& PISCALHO, 2016).

A eficacia dos programas de IP est4, assim, diretamente dependente da forma como
a familia se envolve no processo de intervencdo, das suas percepcdes e dos seus
sentimentos (CORREIA & SERRANO, 2002). Envolver os pais no processo de intervencao
€ conduzir a que adquiram capacidades que promovam o desenvolvimento da crianca. De
igual modo, o envolvimento no sistema de recursos, a informacéo, as atividades de ensino
para a familia, o apoio pessoal e familiar e a orientacéo, vao influenciar diretamente as
competéncias da familia ao nivel do seu funcionamento e as capacidades parentais para
enfrentar a situagéo (PIMENTEL, 2004).

Teremos assim um modelo de intervencdo baseado nas forcas e competéncias da
crianca e da familia, em que o profissional se torna um recurso e um apoio, responsavel
por ajudar a familia a identificar os objetivos da intervencdo e fornecer informacgfes que
permitam a tomada de deciséo, contribuindo para a sua autonomia (SOUSA & PISCALHO,
2016), sendo a identificacdo das necessidades um dos pontos fulcrais nas praticas de
intervencado centradas na familia, em funcdo das prioridades estabelecidas para responder

adequadamente a realidade familiar.
As necessidades da familia e a criacdo de repostas de intervencéo
As necessidades das familias de criancas com deficiéncia sdo multiplas e diversas,

variando em funcéo de fatores como: o tipo da deficiéncia; a idade da crian¢ca; 0 momento
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evolutivo do casal; e as condicbes pessoais, econdmicas, sociais e culturais que afetam
direta ou indiretamente o contexto familiar (GINE, 2000; RAMIREZ, 2015). No processo de
identificacdo dessas necessidades, o profissional deve ir ao encontro da familia
promovendo um relacionamento produtivo e de confianca (ESPE-SHERWINDT, 2008)
ajudando-a a transformar as suas preocupacdes em necessidades, ou seja, esclarecendo-
as de modo a identificar recursos adequados a essas necessidades (SIMOES &
MESQUITA, 2010). Partindo do levantamento das necessidades das familias, é entdo
possivel identificar os recursos necessarios e estabelecer estratégias centradas na familia
como, por exemplo, redes de apoio social ou promoc¢ao de praticas de adaptacdo e resposta
a sua realidade (DIAS & PIMENTEL, 2017). Perceber quais as necessidades que as
familias apresentam e com que tipos de apoio podem contar sera a melhor forma de
planejar possiveis respostas (SIMOES & MESQUITA, 2010), dai que a identificacdo dessas
necessidades tenha um papel decisivo no inicio do processo da intervencdo precoce
(DUNST, 1988; ESPE-SHERWINDT, 2008).

A identificacdo das necessidades das familias deve ser entendida assim como uma
componente basica do processo de IP, antes de qualquer decisdo sobre a intervencao
(BJORCK-ALKESSON, GRANLUND & SIMEONSSON, 2000; GINE, 2000). Através da
identificacdo das necessidades, objetivos e prioridades das familias, podem ajustar-se os
apoios, sociais, educativos ou terapéuticos existentes e modificar o funcionamento
enquanto sistema (GONCALVES & SIMOES, 2010).

RAMIREZ (2015) propfe a organizagdo das necessidades das familias em quatro
categorias: necessidades cognitivas, necessidades emocionais, necessidades sociais, e
necessidades materiais e de recursos.

Bailey e Simeonsson (1988), por seu lado, agrupam as necessidades das familias de
criangas com deficiéncia em cinco categorias:

1) Necessidades de Informacéo, que se referem ao conjunto de informacdes sobre 0s
servicos de que os filhos poderéo beneficiar no presente e no futuro. Sendo a deficiéncia
uma situagcado nova e inesperada, as familias precisam compreender melhor a situacéo e a
condicao da crianca (PAVAO, GUALDA, CIA, SANTOS & CHRISTOVAM, 2018) e carecem
de informacéo que facilite o processo de adaptacéo a nova realidade que vivem (FRANCO,
2005; GUALDA, BORGES & CIA, 2013).

2) Necessidades de Apoio, que dizem respeito aos recursos formais e informais que

ajudaréo a diminuir o estresse familiar. Este apoio abrange toda a rede social (formal e
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informal), que afeta a familia. As redes de apoio formais englobam profissionais (e.g.,
médicos, enfermeiros, terapeutas e outros profissionais da area da saude, educacao e
social) enquanto que as redes de apoio informal sdo constituidas por membros de familia
alargada, amigos, vizinhos, colegas de trabalho ou grupos sociais (e.g., instituicoes
religiosas, clubes e organizagBes voluntérias), que proporcionam e potenciam as
competéncias fundamentais para a familia na situacao de crise (SERRANO, 2008).

3) Necessidades de Explicar aos Outros, que inclui a inquietacdo dos pais em ter de
explicar a situacéo do seu filho as outras pessoas, fazendo-as compreender a nova situacao
que vivenciam. A familia ird confrontar-se com ideias pré-concebidas, tera de lidar com a
curiosidade e com perguntas muitas vezes inadequadas relacionadas com a crianga, que
ativam a vulnerabilidade da familia exposta a invasdes de privacidade e aos efeitos da
curiosidade alheia no seu quotidiano (SA & RABINOVICH, 2006). Por isso h4 também uma
grande dificuldade na forma como os pais vao explicar a condicdo do seu filho aos
familiares, vizinhos, amigos, ou outras pessoas (SIMOES & MESQUITA, 2010).

4) Necessidades de Acesso aos servicos da comunidade. Os pais necessitam
conhecer os servicos da comunidade e a forma de obterem os seus beneficios; Tém,
naturalmente, fortes inquietacdes relativas aos servigos e necessitam conhecer os servigos
existentes e como ter acesso a eles, quais os programas de que dispdem para responder
aos seus problemas, ao nivel da educacéo, saude, reabilitacdo e apoio social, bem como
os seus direitos e beneficios sociais (CORREIA & SERRANO, 2002; BAILEY et al., 2011).

5) Necessidades Financeiras e de Funcionamento familiar, que se referem as
necessidades primarias e aos custos de servicos. A familia com uma pessoa com
deficiéncia sofre mais perdas econémicas e tem de enfrentar custos adicionais derivados
da deficiéncia (RAMIREZ, 2015). Turnbull & Turnbull (1990), na sua categorizacdo das
necessidades familiares mais especificas, salientam um conjunto de alteracbes ao
funcionamento da familia que surgem com a problematica da crianga, carregando
inquietagcdes e responsabilidades a varios niveis, incluindo as necessidades economicas.
A deficiéncia da crianca pode levar ao agravamento de despesas do agregado familiar, seja
por necessidade de adquirir equipamento especializado ou intervencfes especificas
(SAMPAIO & GERALDES, 2006). Outro dos motivos que contribui para agravar a situacao
financeira € um dos progenitores ter de abandonar o emprego para cuidar da crianca o

tempo inteiro, reduzindo ainda mais o rendimento (MORGANHO, 2015).
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Em sintese, as praticas da avaliagdo e intervengéo centradas na familia devem ter em
linha de conta tanto a identificacdo das necessidades da familia, como a localizacdo dos
recursos e apoios que permitam: 1) dar resposta a essas necessidades; 2) ajudar as
familias a utilizar as suas competéncias; e 3) capacitar a familia a adquirir novas
competéncias, de forma a mobilizar recursos para que consiga satisfazer as suas
necessidades (DUNST, TRIVETTE & DEAL, 1994).

A criacdo de servicos de intervencdo precoce centrados na familia, dentro de um
modelo atual, exige que se comece por conhecer as necessidades das familias em cada
contexto (CORREIA & SERRANO, 2002). Dai que neste estudo pretendamos identificar as
necessidades das familias de criancas com deficiéncia ou transtornos do desenvolvimento,
com 6 anos ou menos, que buscam assisténcia na Associacdo dos Amigos e Pais de
Pessoas Especiais (AAPPE).

Objetivos e contexto

A Associacdo dos Amigos e Pais de Pessoas Especiais € uma associacao fundada
em 1987 e certificada em 1995 como Entidade Beneficente de Assisténcia Social, tendo
sede em Macei6, mas sendo reconhecida a nivel nacional pelas entidades que atuam na
area da protecéao social. Em 2016, foi inserida na Rede Nacional de Primeira Infancia, marco
fundamental para a Instituicdo, que tem como publico prioritario as criancas e adolescentes
com multiplas deficiéncias do Estado de Alagoas. A AAPPE possui trés unidades de
atendimento na area de saude na cidade Macei6: o CER Ill Centro Especializado de
Reabilitacdo Intelectual, Fisica e Auditiva; o Programa de Reabilitacdo Neurossensorial; e
a Oficina Ortopédica. Os servicos foram expandidos para 0s municipios de Santana do
Ipanema, reconhecido em 2016 como Centro Especializado em Reabilitacdo
Neurossensorial e Auditiva - CER Il, e municipio de Penedo, habilitado com o Programa de
Reabilitacdo Neurossensorial.

Face a intencdo de desenvolver e modernizar 0s seus servicos de Intervencéo
Precoce e visando a criacdo de uma nova resposta na cidade de Maceid, entendeu que 0
primeiro passo deveria ser conhecer as familias e as suas necessidades, de modo a
adequar as respostas a implementar numa perspectiva ecoldgica e centrada na familia.

Neste estudo, de carater exploratério, procuram-se identificar as necessidades

sentidas pelas familias de criangas que procuraram apoio nos servicos da saude da
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AAPPE. Dessa forma contribuindo também para a criagdo de respostas especificas e para
melhoria da qualidade dos servicos prestados a essas familias.

S&o objetivos especificos: a) identificar o que familias respondem as necessidades
das suas criangcas com transtornos do desenvolvimento; b) identificar as principais
necessidades das familias; e c¢) verificar a influéncia de diferentes variaveis

sociodemograficas na forma como as familias identificam as suas necessidades.

Metodologia

Para alcancarmos estes objetivos foi organizado um estudo exploratério e qualitativo,
em que foram usados questionarios para conhecer opinides de pais e mées sobre a

problematica em estudo.
Participantes

Participaram neste estudo 28 familias de criancas com deficiéncia (27 maes e 21 pais)
de criancgas até aos 6 anos, que frequentam os servicos de saude da AAPPE.

As mées possuem idades entre 20 e 68 anos (média de 34.96) e os pais entre 25 e
66 anos (média de 40.43). 64.3% dos participantes sdo casados ou em unido de facto e
14.3% sao familias monoparentais.

Relativamente a formacdo académica das maes, 25% tém Ensino Superior, 28.6%
tém Ensino Médio, 10.7% Fundamental, e 17.9% ndo possuem qualquer grau de ensino.
Quanto aos pais, 25% tém Ensino Superior, 21.4% tém Ensino Médio, 7,1% Fundamental,
21.5% nao tem qualquer grau concluido.

Quanto a situacao profissional, 53.6% das maes sdo empregadas domésticas, 10.7%
encontram-se desempregadas e 10,8 % tém profissbes especializadas. Em relacdo aos
pais 10.7% sé&o trabalhadores autbnomos e outros 10.7% comerciantes, enquanto as
restantes profissdes se encontram muito dispersas.

No que se refere as criancas, tém entre 11 meses e 6 anos (média de 3.76 anos). As
principais deficiéncias reportadas quanto ao diagnostico sdo: a deficiéncia intelectual
(39.3%); transtornos na fala e linguagem (35.7%); deficiéncia motora (32.1%); e 28,6%
Transtorno do Espetro do Autismo e Atraso do desenvolvimento. Com porcentagem baixa
estdo as criangas com deficiéncia visual, auditiva e multideficiéncia (cada uma com 3.6%).
37.5% das criangas frequentam Escola Basica, 28.6% a Creche, e 21.4% nao frequentam

gualgquer estabelecimento de ensino.
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Instrumentos

Para a recolha de dados relativos as necessidades das familias foram utilizados dois
instrumentos: “Inquérito aos Resultados na Familia (IRF)” e “Questionario ldentificagdo das
Necessidades das Familias de Criangas com Deficiéncia” (QINF).

O “Inquérito aos Resultados na Familia”, versdo 2012 do Family Outcome Survey
(FOS), foi desenvolvido pelo Early Childhood Outcomes Center (ECO) (BAILEY et al. 2008)
e centra-se na forma como as familias se sentem capazes de responder as necessidades
do seu filho. E composto por 24 itens, sendo pedido aos pais que selecionem para cada um
a opcédo que melhor descreve a sua familia neste momento, numa escala de tipo Likert de
cinco pontos. Os itens estdo agrupados em cinco sub-escalas: 1 - Compreender 0s pontos
fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho (4 itens); 2 - Conhecer 0s seus
direitos e defender os interesses do seu filho (5 itens); 3 - Ajudar o seu filho a desenvolver-
se e a aprender (4 itens); 4- Formar sistemas de apoio; 5 - Ter acesso a comunidade (6
itens). Este instrumento foi construido com base numa perspectiva de IP centrada na
familia, pretendendo avaliar os resultados obtidos ao nivel desta.

O “Questionario de Identificacdo das Necessidades das Familias de Criangas com
Deficiéncia” consiste numa lista abrangente de necessidades, dificuldades e problemas
vividos pela familia (FRANCO & APOLONIO, 2002; MEDINA-GOMEZ & FRANCO, 2018)
de forma a que cada pai/mae possa identificar os que sentem como mais importantes.
Numa primeira parte foram colhidas as informac¢8es sociodemograficas dos participantes e
também da crianca. O questionario € composto por 50 itens de autorresposta, numa escala

de cinco pontos entre nada (1) e muitissimo (5).
Procedimentos e questdes éticas

O estudo foi autorizado pelo Conselho Cientifico da ECS da Universidade de Evora,
que tutelou a realizacdo da pesquisa. Num primeiro momento, os participantes foram
esclarecidos acerca dos objetivos e procedimentos da pesquisa, e da possibilidade de
terem acesso, posteriormente, aos resultados do estudo. Foi solicitado a cada mée e cada
pai a sua participacdo voluntaria e um termo de Consentimento Informado. Foi garantido o
anonimato, o respeito pela confidencialidade, e respeitados os procedimentos éticos
aplicaveis.

A aplicacéo dos instrumentos foi realizada pelos técnicos da AAPPE junto dos pais,
maes e/ou cuidadores de criangas que frequentam a Unidade de Saude da AAPPE.
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Resultados: apresentacao e discussao

Serao apresentados de seguida os resultados obtidos em cada um dos instrumentos
e também os principais resultados das analises efetuadas, tendo consideracdo as

caracteristicas sociodemograficas dos participantes.
Competéncias e resultados da familia

Na Tabela 1 podemos ver o conjunto completo dos resultados obtidos nos itens do
IRF. Tendo sido pedido aos participantes que identificassem a forma como avaliam as suas
competéncias, vemos que se consideram mais competentes nos seguintes itens: “Somos
capazes de dizer quando o nosso filho esta fazendo progressos/evoluindo.” (M=3.93); “As
nossas necessidades de alimentacdo, de vestuario ou com a casa estdo satisfeitas.”
(M=3.85); “Compreendemos os atrasos e/ou necessidades do nosso filho.” (M=3.81) e

“Temos amigos ou familiares em quem podemos confiar quando precisamos de ajuda.’
(M=3.70).

Tabela 1 — Resultados do Inquérito aos Resultados na Familia

(continua)
© Q o a
ltens Média dp. Z S > = £
pd o < o
a = 8
Sabemos quais séo os préximos 236 113 17.9% 53.6% 10.7% 10.7% 7.1%
passos no crescimento e
aprendizagem do nosso filho.
Compreendemos os pontos fortes e 3.37 1.04 - 28.6% 14.3% 42.9% 10.7%
as capacidades do nosso filho
Compreendemos os atrasos e/ou 3.81 1.18 71% 7.1% 10.7% 42.9% 28.6%

necessidades do nosso filho.

Somos capazes de dizer quando o 3.93 0.92 3.6% 3.6% 10.7% 57.1% 21.4%
nosso filho esta fazendo

progressos/evoluindo.

Conseguimos encontrar e utilizar os 296 1.23 71% 429% 7.1% 32.1% 10.7%
apoios, servicos e programas que

nos sédo disponibilizados.

Sabemos o0s nossos direitos em 292 135 10.7% 357% 143% 143% 17.9%
relacdo as necessidades especiais

do nosso filho.

Sabemos quem contactar e o que 300 130 10.7% 28.6% 17.9% 21.4% 14.3%
fazer quando temos questbes ou

davidas.

Sabemos que op¢des estdo 231 126 321% 25.0% 14.3% 17.9% 3.6%

disponiveis quando o nosso filho

deixa o programa.

Nos sentimos confortaveis para 3.15 1.16 3.6% 32.1% 14.3% 32.1% 10.7%
pedir 0s servicos ou apoios que o

nosso filho ou familia necessitam.
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Tabela 1 — Resultados do Inquérito aos Resultados na Familia

(concluséo)

tens Média d.p.

Nadla
Pouco
Algo
Muito
Coompl

Conseguimos ajudar o nosso filho a 332 112 3.6% 28.6% 10.7% 46.4% 10.7%
relacionar-se bem com outras

pessoas.

Conseguimos ajudar o nosso filho a 344 1.01 3.6% 10.7% 35.7% 32.1% 14.3%
aprender novas competéncias.

Conseguimos ajudar o nosso filho a 356 0.93 - 17.9% 17.9% 50.0% 10.7%
satisfazer as suas necessidades.
Conseguimos trabalhar nos 293 1.07 3.6% 39.3% 21.4% 25.0% 7.1%

objetivos do nosso filho durante as

nossas rotinas quotidianas.

Nos sentimos confortaveis ao falar 343 137 10.7% 21.4% 7.1% 35.7% 25.0%
com a familia e amigos acerca das

necessidades do nosso filho.

Temos amigos ou familiares que nos 3.33 141 143% 14.3% 17.9% 25.0% 25.0%
ouvem e mostram interesse.

Temos oportunidade de falar com 3.63 1.25 - 28.6% 10.7% 25.0% 32.1%
outras familias que tém criancas

com necessidades semelhantes.

Temos amigos ou familiares em 370 124 36% 17.9% 14.3% 28.6% 32.1%
quem podemos confiar quando

precisamos de ajuda.

Consigo satisfazer as minhas 285 120 10.7% 35.7% 14.3% 28.6% 7.1%
préprias necessidades e faco coisas

de que gosto.

O nosso filho participa em atividades  2.57 129 21.4% 393% 7.1% 25.0% 7.1%
sociais, recreativas ou religiosas que

gueremos.

Como familia, fazemos coisas juntos 3.56 1.25 3.6% 25.0% 7.1% 357% 25.0%
de que gostamos.

As nossas necessidades médicas e 327 146 143% 17.9% 143% 21.4% 25.0%
dentérias estao satisfeitas.

As necessidades de cuidados do 3.62 1.17 7.1% 10.7% 10.7% 46.4% 17.9%
nosso filho estao satisfeitas.
As nossas necessidades de 3.08 1.47 17.9% 17.9% 17.9% 17.9% 21.4%
transporte estdo satisfeitas.
As nossas necessidades de 3.85 0.95 - 10.7% 17.9% 42.9% 25.0%

alimentacéo, de vestuario ou com a
casa estdo satisfeitas.

Fonte: Os autores (2020).

Por outro lado, os pais consideram obter piores resultados no que diz respeito a:
“Consigo satisfazer as minhas préprias necessidades e fago coisas de que gosto.”
(M=2.85); “O nosso filho participa em atividades sociais, recreativas ou religiosas que
queremos.” (M=2.57); “Sabemos quais sdo o0s proximos passos no crescimento e
aprendizagem do nosso filho.” (M=2.36); e “Sabemos que opgdes estao disponiveis quando
o nosso filho deixar o programa.” (M=2.31).
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Analisando os resultados de acordo com a dimenséao/ subescala (Tabela 2), verifica-
se que cada uma destas possui um elevado indice de consisténcia interna (alfa de
Cronbach entre 0.735 e 0.854). Os pais/mées consideram apoiar mais os seus filhos nas
subescalas “compreender os pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho
(M=3.32)”; e “formar sistemas de apoio” (M=3.32). Consideram ter piores resultados no que

diz respeito ao “conhecer os seus direitos e defender os interesses do seu filho” (M=2.85).

Tabela 2 — Resultados das Subescalas do IRF

_ Alfade
Subescalas Média d.p.
Cronbach

Compreender os pontos fortes, as necessidades e as 3.32 0.83 0.735
capacidades do seu filho

Conhecer os direitos e defender interesses do seu filho 285 094 0.822
Ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender 3.28 081 0.752
Formar sistemas de apoio 3.32 1.05 0.803
Ter acesso a comunidade 3.25 1.02 0.854

Fonte: Os autores (2020).

Como vimos, os pais/maes sentem-se menos capazes de apoiar os filhos quando
terminam um ciclo ou programa de apoio, de antecipar e identificar o proximo passo no
crescimento e aprendizagem da crianga, e na promocdo da participacdo nas atividades
sociais, recreativas ou religiosas. Deste modo, podemos considerar que essas sado as
necessidades mais sentidas pelas familias, e os dominios em que se sentem menos
capazes de obter resultados.

Embora se sintam mais capazes de compreender os pontos fortes, as necessidades
e as capacidades do seu filho e criar sistemas de apoio, 0 que pode constituir 0s pontos
fortes e os recursos da familia para a IP, os pais/méaes sentem-se menos capazes de apoiar
os filhos no que se refere a conhecer os seus direitos e defender os seus interesses.

Sendo esta a linha de base representativa da situacao destas familias, um programa
de intervencdo a implementar deve poder obter resultados ao nivel de todas estas

dimensdes, especialmente daquelas em que os resultados sdo mais baixos.
Necessidades das familias

Quanto as necessidades especificas que mais preocupam 0s pais/maes, observou-se

que se relacionam mais com: “Saber como vai ser o futuro do seu filho/a quando |he faltar”
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(4.04); “Saude da crianga” (3.48); “Saber o que vai acontecer no futuro” (3.37) e “Saber o
que fazer para estimular o desenvolvimento” (3.36).

Por outro lado, sdo menores as preocupagdes dos pais com: “Nao ter afeto e
aceitacao” (1.68); “Conflitos com a familia alargada” (1.68); “Conflito com os vizinhos” (1.54)
e “Sentir vergonha da condic¢&o do filho/a” (1.00).

No sentido de obter uma perspectiva dimensional mais abrangente, agruparam-se 0s
itens de acordo as categorias de necessidades referidas pelo Bailey e Simeonsson (1988)
(Tabela 3).

Tabela 3 — Itens de necessidades das familias agrupados em categorias

Categorias Itens
Necessidades de informacéo 31 2 6 7 30 19 5 50 49 48 1 4 3
(13 itens)
Necessidades de apoio (11itens) 36 18 26 20 40 35 37 42 47 34 41
Necessidades de explicar aos 17 8 39 33 9
outros (5 itens)
Necessidades de servicos da 22 24 23 32

comunidade (4 itens)
Necessidades financeiras (7 itens) 10 12 11 13 25 45 28

Funcionamento familiar (9 itens) 14 21 38 43 44 16 15 46 27

Fonte: Os autores (2020).

Cada uma destas dimensfes mostrou um elevado indice de consisténcia interna (Alfa
de Cronbach entre 0.691 e 0.888). Como se observa na Tabela 4, as necessidades que
mais preocupam os pais sdo as necessidades de informacao (2.89) e as financeiras (2.71).
As que menos preocupam as familias sdo as necessidades de explicar aos outros (1.91) e

as relativas ao funcionamento familiar (1.97).

Tabela 4 — Agrupamento das necessidades das familias

Categorias Média d.p. Alfa de Cronbach
Necessidades de informacéo 2.88 0.81 0.873
Necessidades de apoio 2.41 0.96 0.888
Necessidades de explicar aos outros 1.91 0.84 0.691
Necessidades de servicos da comunidade 241 1.08 0.789
Necessidades financeiras 2.70 1.12 0.896
Funcionamento familiar 1.97 1.03 0.888

Fonte: Os autores (2020).
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Comparando as necessidades que preocupam as familias e as subescalas do IRF,
verifica-se que as correlacdes entre ambas as variaveis sédo tendencialmente negativas, o
gue € expectavel e significa que quanto mais as familias conseguem apoiar os seus filhos,
menos preocupacao tem com as necessidades enunciadas.

As principais necessidades das familias relacionam-se com o futuro, a satde e o
desenvolvimento da crianca, sendo a preocupacao com o futuro da criangca a que mais
sobressai. Estes resultados corroboram os estudos de Gallagher Beckman & Cross (1983),
Bailey & Simeonsson (1988), Pereira (1996), Franco & Apolonio (2002), Dias & Pimentel
(2017) Pavao, et al. (2018), que também apontam para ser esta a inquietacdo mais sentida
pela familia.

Relativamente as diferentes categorias das necessidades das familias, os resultados
apontam para a importancia das de informacéo e financeiras. Resultados consistentes com
0 que diz a literatura nos estudos de Pereira (1996), Bailey, Blasco & Simeonsson, (1992),
Simdes & Mesquita (2010), Ramirez (2015) E Soqueiro, et al. (2017), que também apontam
as necessidades de informacéao e financeiras como as que as familias mais reportam.

Ao se considerar a relacao entre a situacao profissional das méaes e as necessidades
que as preocupam, as desempregadas e as que trabalham na funcéo publica séo as que
apresentam mais necessidades de informacdo e financeiras. O que sugere que,
independentemente da situacdo econdmica e profissional, estas necessidades séo
prioritarias para as familias, apesar de outros estudos (BAILEY, BLASCO & SIMEONSSON,
1992; PEREIRA, 1996) relatarem que € evidente que as necessidades financeiras sao
maiores nas maes com mais baixa renda.

Analisando a relacao entre a tipologia familiar e as dimensdes das necessidades, 0s
resultados apontam que as familias reconstruidas e monoparentais reportam mais
necessidades de informacdo. Embora Pereira (1996) refira que as familias monoparentais
sdo as que menos valorizam a necessidade de informacéo, verifica-se que aqui estas
familias apresentam necessidades em todas as categorias: informacao, apoio, explicar aos
outros, servigos da comunidade, financeiras e funcionamento familiar, sendo, no entanto, a
necessidade de informacao a mais relevante.

Quanto a relacdo entre tipologia familiar e as subescalas do IRF, os resultados
apontam que as familias de pais casados ou em unido de fato tendem a sentir-se mais

competentes no apoio aos filhos em todas as subescalas.
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Na relagdo entre formagdo académica e as subescalas das necessidades, os
resultados dizem que tanto as maes como 0S pais que nao sabem ler e escrever
apresentam maior preocupacao relativamente as necessidades de informacao, apoio,
servicos da comunidade, financeiras. Porém, quanto ao funcionamento familiar, as maes
diferem dos pais, sendo as mées que ndo sabem ler e escrever que mais sentem esta
necessidade. Estes resultados corroboram o estudo de Sampaio & Geraldes, (2006), que
aponta as familias com baixa escolarizacdo como as que tém necessidades
significativamente mais elevadas, dados 0s poucos recursos para responder aos enormes
desafios aportados pela deficiéncia. Na relacao entre formagéo académica e as subescalas
do IRF apurou-se que tanto as maes como 0s pais com 0 ensino superior Sao 0S que mais
demostram apoiar os seus filhos nas subescalas “compreender os seus pontos fortes, as
necessidades e as capacidades do seu filho”, “formar sistemas de apoio” e “ter acesso a
comunidade”. Os resultados mostram que estas méaes sentem necessidades de “conhecer
os seus direitos e defenderem os interesses do seu filho”, bem como “ajudar o seu filho a
se desenvolver e a aprender”.

Analisando a relacao entre o diagnéstico funcional e as dimensdes das necessidades
das familias, verifica-se que a necessidade de informacédo é a mais valorizada pelas
familias. No entanto, ao compararmos os diagnésticos, observa-se que as familias de
criancas com autismo apresentam o indicador mais elevado em todas as necessidades,
exceto necessidades financeiras, sendo esta mais sentida pelas familias de criancas com
deficiéncias multiplas. Sampaio e Geraldes, (2006) também referem que as necessidades
das familias variam de acordo com as caracteristicas especificas da deficiéncia, e a
literatura ressalta, em geral, a relevancia da percepcdo em termos de necessidades
especificas, e ndo globais, diante da complexidade de cada deficiéncia.

Na relacdo entre o grau de dependéncia e as necessidades que preocupam as
familias, constatou-se que as familias de criancas com dependéncia motora apresentam
mais necessidades de informacao, apoio, explicar aos outros e financeiras do que servicos

da comunidade e funcionamento familiar.

Conclusodes

Os dados obtidos permitem-nos apontar para dois tipos de conclusdes: um relativo a
construcdo de servigcos de IP e outro sobre as necessidades das familias que procuram

apoio para os seus filhos com transtornos do desenvolvimento.
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Quanto ao primeiro, a forma como servicos de IP podem ser concebidos e
implementados numa perspectiva moderna, multisectorial e centrada na familia, vemos que
0s sistemas a construir devem estar de acordo com as necessidade desenvolvimentais das
familias e as suas competéncias. Numa perspectiva tradicional, de estimulacao, os servicos
disponibilizados, de tipo terapéutico e reabilitativo, tendiam a estar pré-definidos em funcéo
da patologia/ transtorno e dos programas pré-estabelecidos, independentemente das
caracteristicas, cultura, funcionamento e competéncias da familia. Até porque esta néo era
chamada para o centro do processo, sendo mais frequentemente vista como obstaculo. Por
outro lado, uma perspectiva centrada na familia exige que servico e profissionais apostem
na promocao das competéncias dos pais/mées, no seu desenvolvimento pessoal e
emocional, e no seu emponderamento. Desta forma, o conhecimento das necessidades
dos pais/mées e a forma como avaliam o resultado da sua intervenc¢éo, fornecem subsidios
para a criagao do servigo de IP que a instituicdo pretende implementar. O estudo efetuado
aponta uma metodologia de trabalho com vista a criagdo de respostas de IP que pode ser
replicada. No futuro, o IRF permitira também avaliar o impacto do novo servico.

O estudo apresentado permite-nos, por outro lado, compreender que as preocupacdes
das familias se centram especialmente no futuro, na saiude da crianca e em saber como
promover o seu desenvolvimento. Vemos que sdo as necessidades de informacéo e
financeiras as que mais inquietam as familias, assim como as dificuldades de acesso a
servicos adequados. Todas tém necessidades de informacédo, sendo este um dos fatores
gue provoca mais estresse; a falta de informac¢des concretas sobre o como lidar com a
deficiéncia gera, no meio familiar, niveis elevados de ansiedade, preocupacdo e
instabilidade e é especialmente impeditiva do seu envolvimento e empoderamento.
Podemos também concluir que quanto mais as familias se preocupam com as
necessidades, menos capazes se sentem de apoiar os filhos no seu processo de
desenvolvimento. E importante destacar que as necessidades sdo diferentes para cada
familia, levando em consideragédo as suas crencas e cultura, aléem das demais variaveis
pessoais e sociais.

A identificagdo das necessidades e o0 estabelecimento de prioridades séo elementos
cruciais para a intervengao que visa fortalecer o nucleo familiar e o papel parental na
promocao do desenvolvimento precoce. Para implementacdo de uma verdadeira pratica
centrada na familia, torna-se imprescindivel identificar as necessidades e preocupacdes

das familias. Apos a definicdo dessas necessidades e prioridades, importa que os pais se
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autonomizem face aos servigos, mantendo estreita colaboracdo, mas néo criando uma
relagdo de dependéncia. Sera fundamental para que a inclusdo seja efetivada na sua
plenitude, que essas criancas com deficiéncia se constituam cidaddos com todos os direitos
e deveres.

Estes resultados apontam para a importancia de conceber servigos e programas que
respondam as necessidades das familias e que possam ser efetivamente eficazes para as
criancas. Acreditamos que este estudo trouxe contributos para a implementacdo de
estratégias para melhorar o servico prestado as familias de criancas com deficiéncia,

especificamente as que frequentam a AAPPE.
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