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Resumo

Esta investigacdo pretende identificar as necessidades das familias de criangas com
problemas de desenvolvimento e/ou em risco, apoiadas pela Equipa Local de
Intervencdo (ELI) de Reguengos de Monsaraz e Mourdo e conhecer de que modo as
caracteristicas sociodemogréaficas se relacionam com as suas necessidades. Participam

neste estudo 50 familias apoiadas pela ELI de Reguengos de Monsaraz e Mouré&o.

E um estudo é de natureza quantitativa, descritiva e exploratoria e recorre a trés
instrumentos de recolha de dados: a Ficha de Caracterizacdo Sécio - demogréafica da
Familia; a Ficha de Organizacdo Diagndstica em Intervencdo Precoce (ODIP - versao
portuguesa da ODAT2008) e o Inventéario das Necessidades da Familia (Family Needs
Survey, Bailey, D.B. & Simeonsson, R.J., 1988).

De acordo com os resultados obtidos, verifica-se que (1) as necessidades mais
frequentes s@o as Necessidades de Informacdo e as Necessidades de Apoio Econémico;
(2) existe uma associagao entre a Idade da Mé&e e as Necessidades de Explicar a Outros;
entre o Estatuto Socioeconomico da familia e as Necessidades de Apoio Familiar e
Social e as Necessidades de Outras Ajudas Profissionais; e ndo se verifica nenhuma
relacdo entre o Grau de Instrucdo e as Necessidades das Familias; (3) ndo existem
diferengas estatisticamente significativas entre as Necessidades das Familias com
Quatro ou Mais Fatores de Risco e as Necessidades das Familias com Menos de Quatro
Fatores de Risco; (4) os Fatores Bioldgicos ndo se relacionam com as necessidades das
familias; (5) existe uma associacdo entre os Fatores de Risco Familiares e Ambientais

com algumas Necessidades das Familias.

O estudo termina com algumas recomendacg6es para futuros trabalhos a realizar neste

ambito.

Palavras — chave: Intervengdo Precoce; Fatores de Risco; Necessidades; Familia;



Abstract

This research aims to identify the needs of families with children with developmental
problems and/or at risk, supported by the Local Intervention Team of Reguengos
Monsaraz and Mour&o, and how sociodemographic characteristics relate to their needs.
Fifty families participated in this study supported by the team.

This is an exploratory, descriptive and quantitative study in which three instruments
were used to gather information: Family Socio-Demographic characterization,
Diagnostic Organization Form for Early Intervention (ODIP - Portuguese version of
ODAT2008) and the Family Needs Inventory (Family Needs Survey, Bailey, DB &
Simeonsson, RJ, 1988).

According to the results, it appears that (1) the most frequent needs are information
needs and economic support needs; (2) there is an association between mother’s age and
explaining to others needs, between family socio economic status and family support
and social needs and other professional help, and there is no relation between
educational level and families’ needs; (3) there are no statistic significant differences
between families’ needs with four or more risk factors and needs of families with less
than four risk factors; (4) biological factors are not related to families’ needs and (5)
there is an association between environmental and family risk factors with some

families’ needs.

This study provides some recommendations for future work in this area.

Keywords - Early Intervention; Risk Factors; Needs; Family;
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| - Introducao

Na primeira infancia os principais vinculos, os cuidados e estimulos necessarios ao
crescimento e desenvolvimento da crianca sdo geralmente fornecidos pela familia e a
qualidade dos cuidados, nos aspetos fisico e afetivo-social, decorre de condigdes
estaveis de vida, tanto socioeconémicas quanto psicossociais (Zamberlan & Biasoli-
Alves, 1996). Desta forma, a identificacdo das necessidades da familia, torna-se
fundamental, dada a importancia da familia, na construcdo de um ambiente dotado de
praticas psicossociais favoraveis ao desenvolvimento infantil.

Comecando pela sua propria salde, os pais, entendidos como os principais prestadores
de cuidados das criancas, estruturam as experiéncias e dao forma aos contextos em que
o desenvolvimento se desenrola, exercendo efeitos profundos em todos os aspetos do
desenvolvimento precoce, desde a salde e integridade do bebé no momento do
nascimento até a entrada na escola (Shonkoff & Phillips, 2000).

De acordo com Weissbourd (1987 citado por Dunst, Trivette & Deal, 1994), todas as
familias, independentemente do estatuto socioecondmico ou de outras caracteristicas,
tém diversas necessidades que podem ser satisfeitas pelos programas de apoio as
familias. Segundo Shonkoff e Phillips (2000), os pais necessitam de competéncias
pessoais, para interagir de uma forma construtiva com a crianca; de competéncias
organizacionais para gerir as suas vidas dentro e fora de casa; e de competéncias de
resolucdo de problemas para lidar com os desafios que as criangas suscitam.
Consequentemente, a forma como os pais exercem o seu papel é influenciada pelas
caracteristicas da familia, pela sua situacdo econdmica, pela disponibilidade e qualidade
dos contextos pré-escolares, pelas caracteristicas da vizinhanga, pelas institui¢fes e
redes sociais e pelo contexto social e cultural mais alargado (Bronfenbrenner, 1979;
Magnusson & Stattin, 1998).

O crescimento das desigualdades sociais tem favorecido a ampliacdo das dificuldades e
conflitos vividos pelo contexto familiar e, dessa forma, coloca cada vez mais em risco o
desenvolvimento saudavel das criangas. Logo, a identificacdo das necessidades
familiares sera o processo pelo qual o profissional deve ajudar as familias a transformar
as suas preocupacdes em necessidades, auxiliando-as na sua clarificagdo de modo a

poder identificar recursos para as suas necessidades, como afirma Carmo (2004).
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Quando se trata do nascimento de uma crianca especial as alteracdes na vida dos pais
podem-se acentuar. Varios estudos demonstram niveis altos de stress em pais de
criancas especiais e de acordo com Panidgua (2004, cit. in Mendonca 2007): “ a
presenca de um individuo com deficiéncia constitui, inevitavelmente uma fonte de stress
para as familias” (p. 122).

Quando se pensa na crianga, além de se pensar na sua familia, importa refletir sobre o
desenvolvimento infantil na sua globalidade, entendendo-o como um processo
multifacetado. Considerando os multiplos fatores envolvidos e a complexidade do
processo de desenvolvimento humano, nesta investigacdo € adotada a perspetiva
ecoldgica numa tentativa de compreender e abordar o desenvolvimento. Esta perspetiva
considera os diversos sistemas interdependentes, que influenciam o desenvolvimento da
crianca, procurando compreender as interacdes entre esta e 0 ambiente, nos seus varios

contextos.

O termo Intervencdo Precoce na Infancia (IPI) tem sido utilizado para descrever uma
variedade de servigos de suporte, informais ou formais, disponibilizados a familias e
criancas com Necessidades Educativas Especiais (NEE), nos primeiros anos de vida e
também a criancas que, pelas suas caracteristicas Unicas, tém sido alvo, durante os

ultimos anos, de multiplos estudos: trata-se do grupo das "Criancas em Risco".

Quando se fala em IPI, referimo-nos a promocao do desenvolvimento infantil em varios
aspetos e de forma mais ampla, considerando a saude fisica e mental de forma
integrada. A IPI é um campo profissional que estd em desenvolvimento e que tem vindo
a ganhar cada vez mais sentido na sociedade atual. Em Portugal, a atencdo dada a
crianga com deficiéncia ou em risco tem vindo a ter um crescimento significativo, bem
visivel na aprovagdo do documento que regulamenta a IPl a nivel nacional (Cruz,
Fontes & Carvalho, 2003).

Torna-se assim fundamental atender as caracteristicas parentais, familiares e sociais que
se influenciam mutuamente e que operam no contexto de vida da crianga e da familia,
pois dificilmente uma Unica acdo conseguira ir ao encontro de todas as suas
necessidades (Garbarino & Ganzel, 2000). E pois essencial desenvolver uma variedade
de acbes, ndo sO junto das criancas em situacdo de risco, como também das suas
familias. E, também, imprescindivel articular diferentes servicos, otimizando as acdes
dos profissionais, de vérias areas, de modo a atuar ao nivel dos diferentes fatores de
risco (Cadima, Peixoto, & Leal, 2009).
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Cada vez mais se defende uma intervencdo centrada na familia, tornando assim
indispensavel a identificacdo clara e objetiva das necessidades e expectativas das
familias (Bailey, 1991). Neste sentido, esta investigacdo tem subjacente a preocupacao
em disponibilizar a estas criancas e suas familias uma rede alargada de servicos de
suporte com vista a promog¢do do seu desenvolvimento, através da satisfacdo das suas

necessidades, sendo para isso fundamental a sua identificagéo.

A investigacdo tem como finalidade identificar as necessidades das familias apoiadas
pela Equipa Local de Intervencdo (ELI) Precoce de Reguengos de Monsaraz e Mourdo e
verificar se existem relacfes entre as variaveis sociodemograficas (idade dos pais, grau
de instrucéo e estatuto socioeconémico) e as necessidades da familia e também com os
fatores de risco (Bioldgicos, Familiares e Ambientais). A pertinéncia do presente estudo
é justificada dada a crescente implementacdo de equipas de IPl no Alentejo e pela
escassez de estudos sobre as familias apoiadas. Espera-se assim, contribuir para o
conhecimento objetivo e estruturado das necessidades das familias, refletindo sobre a
sua implicacao para uma pratica adequada de IPI.

O conhecimento das necessidades das familias apoiadas pela ELI de Reguengos de
Monsaraz e Mourdo € de grande importancia para os profissionais das diferentes areas e
servigos existentes na comunidade, especialmente para a ELI, uma vez que permite
colmatar os desajustes e promover 0 maximo potencial da crianca e da familia. O estudo
levanta algumas reflexdes e fornece algumas orientagbes para os profissionais que
trabalnam na area da IPI e pretende também, ser um pequeno contributo para o
desenvolvimento de servicos de IPI centrados na familia, no nosso pais, uma vez que
estudos recentes (Pereira, 2003) confirmam a existéncia de uma reciprocidade entre o
grau de satisfacdo das familias e os comportamentos centrados na familia dos

profissionais de IPI.

Este trabalho encontra-se organizado, estruturalmente, em sete capitulos, sendo 0s

primeiros quatro de natureza eminentemente teorica.

Apos a presente introducdo, numa segunda parte desta investigagdo é feita uma breve
referéncia as raizes historicas da IPI, seguida de um enquadramento tedrico, onde sédo
apresentados os modelos de referéncia em IPI, particularmente o Modelo Ecolégico do
Desenvolvimento Humano; o Modelo Transacional; o0 Modelo de Apoio Centrado na
Familia e o Modelo Desenvolvimental de Sistemas para a IP, de Guralnick, que se
enquadram nas praticas recomendadas na IPI. A IPI caracteriza-se por uma abordagem
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sistémica, ecoldgica e transacional (Mendes, 2010; Pimentel, 2005; Serrano & Correia,
2000) e parte do pressuposto que as experiéncias precoces sdo cruciais em termos do
desenvolvimento humano e que problemas de origem genética, biologica e ambiental
podem ser ultrapassados, ou atenuados, atraves de uma intervencdo atempada e de
qualidade (Almeida, 2009).

Considerando a familia como contexto de desenvolvimento, com base no Modelo
Ecoldgico do Desenvolvimento Humano, no Capitulo 111 é apresentado o conceito de
familia, assim como algumas no¢6es sobre o ciclo vital da familia, estrutura e funcbes

familiares e necessidades da familia.

Magnusson e Stattin (1998) valorizam a influéncia dos elementos especificos do
ambiente com que a crianca interage diretamente, atribuindo especial importancia ao
contexto social proximo, isto &, as relagdes sociais proximas com pais, educadores,
pares e outros. Segundo os autores, o grau de estrutura e o potencial de interpretacao
significativa destas relacdes sociais desempenham um papel fundamental no processo
de socializacdo (através do qual a crianca aprende e integra valores, normas, papéis e

regras culturais) e de adaptacao da crianca a sociedade.

No seguimento do trabalho, proceder-se-a a explanacdo do conceito de risco e a
apresentacdo de nogdes gerais sobre os fatores de risco para o desenvolvimento infantil,
procurando trazer contribui¢fes de pesquisas e trabalhos atuais realizados nessa area e
refletir sobre as possibilidades de acdo na IPI. O reconhecimento dos sinais de risco é
fundamental para a elegibilidade dos casos a apoiar em IPI, sendo porventura, esta a
unica forma de prevenir e tratar problemas resultantes da situacdo de risco. Breia,
Almeida e Col6a (2004) referem que a selecdo dos casos a apoiar devera ser feita de
acordo com critérios e apoiada na tipologia de Tjossem (1976) que inclui o risco

estabelecido, o risco bioldgico e o risco ambiental.

Atualmente, a legislacdo nacional prevé iniciativas preventivas e a dete¢do precoce do
atraso de desenvolvimento (Decreto lei n°® 281/2009). Quando o atraso decorre
exclusivamente de condicGes bioldgicas (incapacidades ou altera¢fes da funcionalidade
do corpo), agir cedo é detetar cedo e iniciar prontamente a intervengdo com respostas
eficazes e individualizadas no @mbito da educagdo especial. Contudo, a maioria dos
problemas de atraso ndo decorre, exclusivamente, de condi¢des bioldgicas, mas antes de

condi¢cdes ambientais (e.g., falta de estimulacdo e atencdo privilegiada, cuidados de
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educacdo e salde adequados, negligéncia, pobreza) ou da complexa interdependéncia
biologia-meio (Rutter, 2005).

No capitulo V, sdo apresentados 0s objetivos e as hipoteses que fundamentam esta
investigacdo, seguidos dos aspetos ligados a metodologia do estudo, nomeadamente 0s
participantes envolvidos, os instrumentos e os procedimentos de recolha e analise de
dados. No capitulo seguinte, ¢ feita a apresentacdo dos resultados referentes as analises
estatisticas efetuadas e por fim, no capitulo VII procede-se a discussdo dos resultados,
considerando os objetivos inicialmente formulados, a algumas consideracdes finais e

possiveis implicacdes e sugestdes para as praticas em IPI.

A abordagem a esta tematica assume maior relevancia, uma vez que faco parte da ELI
de Reguengos de Monsaraz e Mourdo e sinto que seria uma boa oportunidade para
pesquisar de forma mais aprofundada as necessidades das familias com as quais
trabalho, contribuindo para uma melhor compreensdo e intervencdo junto destas, de
forma a promover uma ajuda mais qualificada. Desta forma, os técnicos poderdo
otimizar o planeamento da sua intervencgéo e consequentemente minimizar ou anular as

necessidades sentidas pelas familias, favorecendo o desenvolvimento das criangas.

Pretende-se que esta investigacdo beneficie diretamente os profissionais da ELI de
Reguengos de Monsaraz e Mourdo, as criangas e familias utentes dos diversos servigos
de IPI e também, que seja uma mais-valia para as diferentes ELI’S a nivel nacional.
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Il — As Teorias de Desenvolvimento e a sua Influéncia em Intervencéo

Precoce

1. Conceito de Intervencao Precoce na Infancia (IPI)

A IPI surge nos paises industrializados, sobretudo nos EUA, por volta dos anos 60,
inicialmente muito vocacionada para o apoio a criangas socialmente desfavorecidas,

merecendo particular importadncia o programa Head Start que: “ (..) enfatizou o

desenvolvimento de um sistema multidimensional e abrangente de educagdo compensatoria, servigos de

saude, nutricdo, servigos sociais e envolvimento familiar, que visava minorar os riscos desenvolvimentais
de criancas pobres em idade pré-escolar.” (Zigler & Valentine, 1979, cit in Correia & Serrano,
2002, p.16)

Nos anos 70 assistiu-se a um aumento dos programas de IPI nos EUA que destacavam a
importancia da aprendizagem no desenvolvimento da criangca. Os profissionais davam
instrucdes aos pais para que estes, por sua vez, interagissem com os seus filhos no
sentido de Ihes ensinarem novas competéncias, reduzirem comportamentos inadequados

e generalizarem competéncias ja adquiridas (Meisels & Shonkoff, 2000).

Na década de 80, o seu enfoque foi-se descentrando da crianca, assistindo-se a uma
tendéncia para a individualizacdo dos programas de IPl. A Familia comeca a ser
encarada como um todo sistémico, que deve participar ativamente no processo, surgindo
uma das primeiras defini¢des de IPI que integra as noc¢Ges de suporte social a familia. A
IPI é definida como o suporte prestado as familias de criangas nos primeiros anos de
vida, pelos membros de redes sociais de suporte formal e informal, com impacto direto

e indireto nos pais, na familia e no funcionamento da crian¢a (Dunst, 1985).

Nos anos 90, reconhece-se a verdadeira importancia da familia e a sua participagdo em
todo o processo de intervencdo. Comeca a ser defendido que, quanto maior for o nivel
de envolvimento das familias, maior serd o sucesso da intervengdo, assim como a
cooperacdo entre os profissionais e a familia. Progressivamente a IPI foi alargando o seu

campo de intervencdo a uma perspetiva sistemica e ecologica.

Nas Ultimas décadas, e em grande parte nos paises ocidentais, a IPl emerge como um
servico prioritario no ambito da intervencdo comunitéria, constituindo uma abordagem
multidisciplinar em educacédo especial, para a qual contribuiram as teorias no campo da
psicologia do desenvolvimento e igualmente as perspetivas ecoldgicas e sistémicas
(Shonkoff & Meisels, 1990; Dunst, 1996; McWilliam, Winton & Crais, 1996).
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A propdsito do conceito de IPI, Bairrdao (2006) refere no seu artigo “Mayday Mayday”
que “a Intervengdo Precoce é uma abordagem multidisciplinar em educacgdo especial, geralmente um
conjunto de recursos para criang¢as em risco ou “‘risco ja adquirido” (biologico, social, ou compdosito),
que abarca a populagdo entre os 0 e os 5/6 anos”. ASSIM, e de acordo com a perspetiva
ecologica defendida atualmente, estes recursos deverdo ser integrados nos diferentes

contextos vivenciados pela familia.

Esta concecdo de IPI como um conjunto de servigos, que visam promover 0
desenvolvimento e o bem-estar das criangas consideradas como elementos de uma
familia, que também ela participa, simultaneamente como agente alvo deste processo,

aparece igualmente na definicdo de Shonkoff e Meisels (2000): “4 IPI consiste num

conjunto de servi¢os multidisciplinares prestados a criangas dos 0 aos 5 anos, de forma a promover a
sua saude e bem-estar; reforcar competéncias emergentes; minimizar atrasos no desenvolvimento;

remediar disfungdes; prevenir deterioracdo funcional e promover capacidades parentais adaptativas e

funcionamento familiar em geral.” (Cit. In Serrano & Pereira, 2002, p.4).

Atualmente, é esperado que a IPI se foque no sistema familiar e que a melhoria das
condicBes socio - emocionais da familia, seja tida como um dos seus objetivos
prioritarios (Bambring, 1996). Também para Dunst (2000) este objetivo € concretizado
na medida em que a IPI fortaleca as competéncias e recursos da familia, ajudando-a a
ultrapassar as dificuldades encontradas no processo de educacdo da sua crianga com

necessidades especiais.

A definicdo de IPI passa pelo termo centrado na familia e no mesmo sentido de
evolucdo, os programas que a servem também sofreram uma mudanca de paradigma.
Dunst e Bruder (2002) consideram que a IPI deve ser centrada na familia, tendo como
objetivo ajudar as familias a identificar as suas necessidades, a utilizar as suas
capacidades, bem como a aprender as competéncias que lhes permitam mobilizar os
recursos e suportes formais e informais, intra e extrafamiliares, que lhes permitam ser

autonomas na satisfagdo dessas mesmas necessidades.

O sucesso dos programas de IPI demonstra que estes se devem centrar nas necessidades
da familia, basearem-se nas comunidades locais, serem capazes de, cuidadosamente e de
forma eficaz, integrar as contribui¢es de multiplas disciplinas e terem a capacidade de
planear e coordenar apoios e servicos de numerosas agéncias dentro de um

enquadramento de sistemas (Guralnick, 1997).
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Uma vez que o curso do desenvolvimento pode ser alterado em idades precoces, através
de intervencdes eficazes que mudam o equilibrio entre risco e protecdo, alterando as
desvantagens a favor de melhor resultado na adaptacdo (Shonkoff & Phillips, 2000), a

intervencdo deve-se iniciar 0 mais precocemente possivel.

No final da década de 80, baseado em dindmicas locais, emerge em Portugal um
movimento em prol da implementacdo da IPl na infancia (IPl) caracterizado pela
redefinicdo tedrica e metodologica decorrente da experiéncia e investigacdo

internacional, principalmente inspirado em modelos de servigos existentes nos EUA.

Este movimento veio a consolidar-se na década de 90, com a publicacdo do Despacho
Conjunto n.° 891/99, de 19 de Outubro. Este Despacho veio regulamentar a pratica de
IP1 em Portugal e orientou a sua implementacdo durante uma década, assumindo como
destinatarios “criangas até aos 6 anos de idade, especialmente dos 0 aos 3 anos, que
apresentem deficiéncia ou risco de atraso grave do desenvolvimento” (Diario da
Republica, 1999). Os seus principios sao apontados como indispensaveis, quer para a
qualidade das praticas, quer para a formacao de profissionais na area, e referem que os
programas de IPl devem ser inclusivos, centrados na familia, interdisciplinares e
prestados de forma articulada. Cada plano de intervencdo devera resultar de uma
avaliacdo multidisciplinar em que os pais estdo continuamente envolvidos, uma vez que
a cultura influencia todos os aspetos do desenvolvimento humano, refletindo-se nas
crengas e nas praticas educativas destinadas a promover uma adaptacdo saudavel
(Shonkoff & Phillips, 2000). Posteriormente surgiu o Decreto-Lei n® 281/2009 que
criou a Comissdo de Coordenacdo do Sistema Nacional de IPI (SNIPI), que “consiste
num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza familiar, com vista a
garantir condicdes de desenvolvimento das criangas com fungdes ou estruturas do corpo
que limitam o crescimento pessoal ou social e a sua participacdo nas atividades tipicas
para a idade, bem como das criangas com risco grave de atraso no desenvolvimento”

(Diério da Republica, 2009).

r

Relativamente a terminologia “Risco Grave de Atraso” ¢ clarificada no art.° 3°, sendo
definido como a “verificacdo de condi¢des bioldgicas, psicoafectivas ou ambientais que
implicam uma alta probabilidade de atraso relevante no desenvolvimento da crianga.”
Por «Risco de AlteracOes ou Alteragdes nas Funcdes e Estruturas do Corpo» entende-se

“qualquer risco de alteragdo, ou alteracdo que limite o normal desenvolvimento da
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crianca e a sua participacdo, tendo em conta os referenciais de desenvolvimento

proprios, consoante a idade e o contexto social” (Diério da Republica, 2009).

Se nos debrugarmos sobre o Decreto-Lei n® 281/2009, verificamos que 0 mesmo
também valoriza o papel das familias e a sua relacdo com a escola e os profissionais que
envolvem a familia e a crianca, mas vem essencialmente debrucar-se sobre a questdo da
IP1 em familias com criangas com NEE desde tenra idade. Valoriza uma atuagdo nédo
apenas centrada na crianca e nos seus problemas, mas sim uma intervencdo que
contemple a crianca no contexto familiar, ndo esquecendo, porém, que a familia faz
parte de uma comunidade; vem ainda valorizar e exigir maior envolvimento da familia
em todo o processo de intervencdo, assim como o trabalho de equipa na elaboragéo e
avaliacdo dos programas de intervengéo.

De acordo com Almeida (2000), para um programa de IPI ser eficaz tem de ter um
quadro teorico sélido. Atualmente os profissionais baseiam as suas praticas em trés
modelos contemporaneos do desenvolvimento: Modelo Transacional de Sameroff &
Chandler (1975), Modelo da Ecologia do Desenvolvimento de Urie Bronfenbrenner
(1979) e 0o Modelo de Apoio Social Centrado na Familia de Dunst (1985).

2. Modelo Ecolégico do Desenvolvimento Humano (Bronfenbrenner, 1979)

Uma das teorias com contributos fundamentais para a IPI foi desenvolvida em 1979 por
Bronfenbrenner, que fez criticas aos estudos desenvolvidos na altura, uma vez que nao
tinham em conta os contextos naturais de vida dos individuos e propde o modelo
ecologico, que tem por base teorias bioldgicas, socioldgicas e psicoldgicas, realcando a
importancia da influéncia do meio ambiente no desenvolvimento da crianga e das
interacOes entre esta e 0 meio em que esta inserida. O autor propde um modelo de
hierarquia de quatro sistemas, progressivamente mais abrangentes, organizada de forma
concéntrica e interdependente, em que a crianca esta no centro (figura 1). O primeiro
nivel serd o Microssistema, do qual fazem parte as inter-relacdes da crian¢a com 0s seus
contextos de vida. E o sistema ecoldgico mais proximo da crianca e compreende um
conjunto de relacbes entre a pessoa em desenvolvimento e o0 seu ambiente mais
imediato (ex. familia; escola; vizinhanga; igreja; etc.); o Mesossistema, o segundo nivel,
que compreende as inter-relacdes entre os contextos principais que contém a crianca

(microssistema) e do qual fazem parte as estruturas, as relacdes e 0s processos, que
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ocorrem entre dois ou mais cenarios de vida da crianca (ex. relacdes pais — educadores,
pais — terapeutas, etc.); o terceiro nivel é o Exossistema, que envolve o0s cenérios
mesossistémicos e que se define como as relagdes e processos que ocorrem entre dois
ou mais cenarios, em que pelo menos um ndo contém a pessoa em desenvolvimento (ex.
relacGes casa - local de trabalho dos pais); e finalmente, o Macrossistema, que é o
sistema mais distante do individuo e inclui os valores culturais, as crencas, as situacoes
e acontecimentos historicos que definem a comunidade, abrangendo os sistemas
econdémico, social e politico, no qual o micro, meso e 0 exossitema se inserem
(Brofenbrenner, 1979).
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No sentido de completar e melhorar a sua teoria, Bronfenbrenner propde a reformulacao
do modelo original, em que repde as propriedades da pessoa em desenvolvimento numa
perspetiva ecoldgica, passando a denominar-se Modelo Bioecoldgico (Bronfenbrenner
& Morris, 1998). O autor da-nos uma nova definicdo de ecologia do desenvolvimento,

considerando-0 “ o conjunto de processos através dos quais as propriedades das pessoas e do
ambiente interagem para produzir continuidade e mudanca nas caracteristicas da pessoa no decurso da
vida” (Brofenbrenner, 1989, p.191).

Este modelo, que vem dar énfase as caracteristicas da pessoa em desenvolvimento,
considera que a criancga esta inserida num sistema ecolégico de niveis integrados e inter-
relacionados e recoloca as interagbes como um aspeto central na compreensédo do
processo de desenvolvimento. Faz uma distingdo fundamental entre o conceito do meio
ambiente e 0S Seus processos, processos estes que ocupam uma posicdo e se definem em
termos da sua relacdo dindmica e reciproca entre ambiente e caracteristicas da pessoa

em desenvolvimento, sendo os principais motores do desenvolvimento.
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O autor incorpora alguns conceitos do modelo transacional, de Sameroff (1975) e
comeca a preocupar-se com as interacdes que duram ao longo do tempo, num contexto

que ele refere como processos proximos.

Este modelo propde que o desenvolvimento humano seja estudado através da interacdo
de quatro componentes inter-relacionadas: o processo desenvolvimental, que integra a
interagdo entre a crianga e 0 ambiente; a pessoa, com 0 seu repertdrio de caracteristicas
bioldgicas, cognitivas, emocionais e comportamentais, que facilitam as interacdes; o
contexto, no qual o desenvolvimento ocorre, e 0 tempo, que corresponde a sequéncia
temporal em que as interacdes se processam. A sua grande evolucdo € a inclusdo da
variavel tempo, quando se estudam 0s processos pessoa - ambiente e uma maior
especificacdo da forma como 0s processos ocorrem. Até aqui, 0S processos eram Vistos
como uma parte inclusiva do ambiente e com esta perspetiva é feita uma distin¢do entre

eles, adquirindo, estes, um lugar central no desenvolvimento.

O conceito de microssistema é redefinido, passando a incluir ai as interacdes da pessoa
em desenvolvimento, ndo sé com os outros individuos, igualmente possuidores das
caracteristicas anteriormente definidas, mas também com os objetos e simbolos, que
convidam, permitem, ou inibem o envolvimento face - a - face, conduzindo a interacdes
progressivamente mais complexas. Também o conceito de macrossistema &
reformulado, passando a ser 0 conjunto das caracteristicas dos outros niveis do sistema
(micro, meso e exossitema) de uma dada cultura, ou contexto social, tendo em conta o

seu sistema de crencas, recursos e estilos de vida (Brofenbrenner, 1989).

Tendo por base os conceitos ja apresentados, 0 Modelo Bioecoldgico evoluiu no sentido
de incorporar duas proposi¢0es que promovem uma perspetiva dindmica e relacional do

bindmio pessoa - contexto, no ambito do processo de desenvolvimento.

A primeira proposi¢do destaca o papel do individuo como agente ativo do seu proprio

desenvolvimento:

“Especialmente nas suas fases mais precoces, mas também ao longo da vida, o desenvolvimento
humano ocorre através de processos de interacfes reciprocas progressivamente mais complexas, entre
um organismo humano biopsicolégico, ativo e em evolugdo e as pessoas e objetos e simbolos do seu meio
ambiente imediato. Para ser eficaz a interagéo tem de ser regular e decorrer durante periodos de tempo

relativamente longos. Estas formas de interacdo que ocorrem no meio ambiente imediato sdo designadas

processos proximais.” (Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 996).
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A segunda proposicao identifica quatro fontes para a contribuicdo da pessoa no seu
desenvolvimento:

“ A forma, grau, conteudo e diregdo dos processos proximais que afetam o desenvolvimento, variam
sistematicamente como uma funcdo conjunta das caracteristicas da pessoa em desenvolvimento; do

contexto — imediato e remoto — em que 0S processos ocorrem; a nhatureza dos resultados

desenvolvimentais em jogo; e as continuidades e mudancas sociais que ocorrem ao longo do tempo,

através do espago de vida e do periodo histérico durante o qual a pessoa vive” (Bronfenbrenner &
Morris, 1998, p. 996).

Assim, o desenvolvimento passa a ser definido como “estabilidade e mudanga nas
caracteristicas biopsicologicas dos seres humanos ao longo da vida e ao longo das geracdes”

(Brofenbrenner & Morris, 1998, p.995). O desenvolvimento humano € resultado de uma
acdo conjunta entre um processo proximal, as caracteristicas proprias da pessoa em
desenvolvimento, o contexto imediato e remoto no qual a pessoa vive e a quantidade e
frequéncia de tempo, no qual a pessoa em desenvolvimento fica exposta ao processo
proximal e ao ambiente (Brofenbrenner & Morris, 1998). Este modelo apresenta
possibilidades para analisar aspetos da pessoa em desenvolvimento, do contexto em que
vive e dos processos interativos que influenciam o proprio desenvolvimento humano ao

longo do tempo (Bronfenbrenner & Evans, 2000).

Para isto, Brofenbrenner (1999) prop6e uma metodologia de pesquisa, conhecida como
0 modelo Processo — Pessoa — Contexto - Tempo (PPCT) que permite a investigacao da
relacdo entre as caracteristicas da pessoa e do ambiente como fatores determinantes do

desenvolvimento humano.
Processo

O primeiro componente e centro do modelo PPCT é o processo. O conceito de processo
proximal, segundo Bronfenbrenner (1999), refere-se a formas particulares de interacao
entre o organismo e 0 meio ambiente, que operam ao longo do tempo. Sdo formas
persistentes de interacdo e caracterizam-se por serem 0S mecanismos primarios que

estimulam e influenciam o desenvolvimento humano.

A forma, forca, contetdo e direcdo dos efeitos do processo proximal no
desenvolvimento variam sistematicamente em funcdo das caracteristicas da pessoa em
desenvolvimento; do contexto tanto imediato quanto remoto, nos quais 0S Processos
ocorrem; da natureza dos resultados do desenvolvimento e das continuidades e as

mudangas sociais ao longo do tempo, atraves do curso e do periodo historico no qual a
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pessoa vive (Bronfenbrenner, 2001). Estes processos sdo 0s motores primarios do

desenvolvimento e s&o bidirecionais (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Bronfenbrenner e Morris (1998) afirmam, ainda, que 0s processos proximais podem
produzir dois tipos de efeitos: Competéncia, que se refere a aquisicdo e ao
desenvolvimento de conhecimentos, habilidades e capacidade para conduzir e direcionar
0 seu préprio comportamento, atraves de situacbes e dominios evolutivos, tanto
isoladamente, como através de uma combinacdo entre eles (intelectual, sécio -
emocional, fisico, motivacional e artistico); e disfuncdo, que se refere a manifestacdo
recorrente de dificuldades por parte da pessoa em desenvolvimento no controle de
manutencdo e integracdo do comportamento durante determinadas situacfes. Segundo
0s autores, estes efeitos dependem da natureza do ambiente em que ocorrem. Quando
ocorre disfuncdo, o impacto no desenvolvimento serd maior em ambientes
desfavoraveis ou desorganizados, pois nestes ambientes as manifestacdes de disfuncédo
sdo mais frequentes e severas e ocorre uma combinacdo entre as necessidades das
criancas e a capacidade dos pais de supri-las (Bronfenbrenner, 1999). Da mesma forma,
qguando ocorre competéncia, 0 seu impacto no desenvolvimento sera maior em
ambientes favoraveis ou estaveis, jA que nestes ambientes as manifestacdes de

competéncia ocorrem com maior frequéncia e intensidade (Bronfenbrenner, 1999).

Assim, os resultados evolutivos passam a ser vistos como uma funcgdo conjunta do
processo, das caracteristicas da pessoa, da natureza do ambiente imediato no qual a
pessoa vive e da intensidade e frequéncia do intervalo de tempo, durante o qual ela é
exposta ao processo proximal e ao ambiente onde ele aconteceu (Bronfenbrenner &
Evans, 2000).

Pessoa

Bronfenbrenner (1999) aponta que as caracteristicas da pessoa aparecem em dois
momentos no modelo PPCT. Primeiro, como um dos quatro elementos que influenciam
a “forma, forca, conteido e dire¢do dos processos proximais” (Bronfenbrenner & Morris,
1998, p.996) e segundo, como resultados do desenvolvimento. Desta forma, as

caracteristicas da pessoa sdo produtores e produtos do desenvolvimento.

Neste modelo sdo distinguidos trés tipos de caracteristicas da pessoa, que influenciam o
curso do desenvolvimento futuro. S&o elas as disposi¢des, ou seja, 0s comportamentos

explicitos que estimulam uma resposta do ambiente; os recursos bioecologicos de

22



aptidao, experiéncias, conhecimentos e habilidades requeridas para o funcionamento
eficaz dos processos proximais, dado o estagio do desenvolvimento; e as demandas, ou
seja, as caracteristicas da pessoa que provocam ou desencorajam rea¢Ges do ambiente
social e podem promover ou interromper a operacdo do processo proximal
(Bronfenbrenner, 1999).

Contexto

Bronfenbrenner (1979) afirmou que o modelo bioecoldgico oferecia uma nova
perspetiva acerca da concecdo de pessoa em desenvolvimento, do ambiente e da
interacdo entre eles. Definiu desenvolvimento como a permanente mudancga na maneira
em que cada pessoa percebe ou lida com o ambiente, introduzindo o conceito de

ambiente a ideia de desenvolvimento.

No nivel mais interno esta o ambiente mais imediato (microsistema), no qual o processo
proximal opera para produzir e sustentar o desenvolvimento, no entanto, a sua forca

depende do conteldo e estrutura do microssistema (Bronfenbrenner, 1994).

O sistema seguinte (mesossistema), segundo Bronfenbrenner (2002), é formado ou

ampliado sempre que a pessoa em desenvolvimento entra num novo ambiente.

O terceiro sistema definido por Bronfenbrenner (1992) (exossistema), abrange as
ligagGes entre processos, tomando espago entre dois ou mais ambientes e entre cada
ambiente que, usualmente, ndo contém a pessoa em desenvolvimento, no qual, contudo,

ocorrem eventos que influenciam processos do ambiente imediato.

O ultimo sistema (Macrossistema) que compde a organizacdo do ambiente ecolégico €
definido pela estrutura e contetdo dos sistemas constituintes, com particular referéncia
aos que instigam o desenvolvimento do sistema de crencas, recursos, riscos, estilos de
vida, padrles de estruturas de oportunidades de troca social e opg¢des ao longo da vida
gue sdo inerentes a cada um desses sistemas (Bronfenbrenner, 1989). Inclui ndo apenas

a subcultura na qual a pessoa foi criada, mas também a subcultura em que a pessoa Vvive.
Tempo

O tempo, uma definicdo propria do paradigma bioecoldgico, aparece mais de uma vez
nesse modelo multidimensional e a sua primeira aparicdo esta na prépria definicdo de
desenvolvimento. Surge também na defini¢cdo de processo proximal, que refere que a

forma e a forca do processo proximal variam sistematicamente em funcédo da pessoa, do
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contexto, da natureza dos resultados e das continuidades e as mudancas sociais ao longo
do tempo, através do curso e do periodo histérico (Bronfenbrenner, 2001). Ou seja, 0

desenvolvimento humano depende também dessa variavel: o tempo.

Assim, Bronfenbrenner e Morris (1998) esclarecem que a interacdo proximal reciproca,
progressivamente mais complexa, para que seja efetiva, deve ocorrer em bases

razoavelmente regulares, ou seja, delimitada no tempo.

Bronfenbrenner (1999) afirma que o tempo possui trés niveis sucessivos: micro, meso e
macro. O microtempo refere-se a continuidade versus descontinuidade dentro dos
episddios do processo proximal em andamento. O mesotempo € a periodicidade desses
episddios ao longo de um intervalo de tempo, como dias e semanas. Por dltimo, o
macrotempo foca-se nas mudancas que ocorrem na sociedade em geral, nos
acontecimentos concretos ou expectativas que afetam e sdo influenciadas pelo

desenvolvimento humano ao longo da vida.

Bronfenbrenner e Morris (1998) utilizam ainda o conceito de cronossistema que
abrange mudancas ou consisténcias sobre o tempo, ndo apenas nas caracteristicas da
pessoa, mas também do ambiente no qual a pessoa vive. Por exemplo, mudangas ao
longo da vida na estrutura familiar, na situacdo socioeconémica, no emprego ou no

lugar em que reside.

3. Perspetiva Transacional (Sameroff & Chandler, 1975; Sameroff & Fiese,
1990, 2000)

Segundo o modelo transacional do desenvolvimento (Sameroff & Chandler, 1975), o
desenvolvimento da crianga € o resultado da interacdo dindmica e bidirecional que esta
presente entre esta e 0 meio, pondo a énfase no efeito que a crianga tem sobre 0 meio

ambiente e vice-versa.

Partindo da Teoria dos Sistemas, 0 Modelo Transacional (Sameroff & Chandler, 1975;
Sameroff & Fiese, 1990, 2000) defende que o desenvolvimento é considerado como um
processo que se vai construindo através das interacbes continuas, dindmicas e
bidirecionais entre a criancga e as experiéncias que lhe sdo proporcionadas pela familia e
pelo seu contexto social. A pessoa, 0 contexto e as suas relacdes coexistem num todo e
em conjunto. Este modelo aparece com um caracter inovador, pois vem por a énfase nos

efeitos da crianca e do ambiente, ou seja, as experiéncias fornecidas pelo ambiente nédo
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sdo vistas como independentes da crianca. Assim, os fatores ambientais podem
modificar situaces de risco bioldgico, podendo este risco ser minimizado se forem
criados contextos de desenvolvimento favoraveis ao desenvolvimento da crianga, ou
potencializar as problematicas, se estiver inserido num ambiente inibidor do

desenvolvimento, num contexto desfavoravel (Meisels & Shonkoff, 2000).

Segundo Sameroff e Chandler (1975), a crianga ndo é fungdo do seu estado inicial, nem
do estado inicial do ambiente, mas sim de uma complexa funcdo da interagéo da crianga
com o ambiente ao longo do tempo. A crianga nao é s6 um produto cumulativo de uma
série de interacBes e transacbes, mas € também o resultado de como o individuo

percebe, define e interpreta as experiéncias (Bailey & Wolery, 1992).

Sameroff (1975) refere que é o caracter especifico das transacdes que decorrem entre a
crianca e 0 seu ambiente que determinam o curso subsequente do seu desenvolvimento.
Assim, a intervencdo que se centra apenas na crianca torna-se limitada, salientando-se a
importancia das modificagfes que devem ocorrer no meio, quer para potenciar melhores

condic@es, quer para anular as influéncias de varidveis negativas.

No ambito deste modelo, Sameroff e Fiese (1990; 2000) falam em processos de
regulacdo entre a crianca e a familia inserida nos seus sistemas culturais, considerando 3
niveis: Macro — regulagdes, que marcam mudangas “cruciais” na experiéncia e
continuam por um periodo alargado de tempo, sendo fundamentalmente determinadas
por fatores culturais; Mini - regulacdes que se desenvolvem no contexto familiar e sdo
fundamentalmente atividades de rotina, que se repetem numa base diaria; e Micro -
regulacdes que sdo interacGes momentaneas, automaticas e inconscientes entre a crianga

e 0 adulto que cuida dela (Sameroff & Fiese, 2000).

Este modelo tem implicacbes muito importantes ao nivel da intervencdo, tendo
influéncia ao nivel da identificacdo de objetivos e estratégias de intervencdo. Uma vez
que existe transacionalidade entre 0 meio e a familia, € necessario saber a que nivel se
vai intervir. Assim, temos as seguintes categorias de intervencdo, denominados 0s trés

R’s da intervencao:

A Remediacdo: Incide na alteracdo de uma condicdo identificada na crianga e é,

normalmente, desenvolvida por um profissional, fora do sistema familiar.

A Redefinicdo: Incide numa modificacdo da forma como os pais percecionam a crianca,

em casos em que eles a vém como desajustada relativamente aos seus codigos
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familiares. A intervencdo devera focar-se nos pontos fortes da crianca, para que 0s pais

passem a reconhecé-la como um parceiro interativo gratificante.

A Reeducacéo: Incide na passagem de novos conhecimentos e competéncias aos pais. O

objetivo € ensinar os pais a prestar cuidados aos seus filhos.

O modelo Transacional implica um sistema regulador que integra a crianca e o contexto,
num modelo de desenvolvimento coerente, e compreende 3 niveis: o fendtipo, que
representa a crianga/individuo, com as suas caracteristicas préprias e em mudanca
constante; o gendtipo, que corresponde ao nivel de organizacao bioldgica que regula o
desenvolvimento fisico do individuo e, por Gltimo, o mesotipo, que corresponde ao

nivel de organizacdo social, que regula a forma como o individuo se ajusta a sociedade.

Assiste-se assim, ao surgimento do modelo de regulacdo desenvolvimental, onde o
gendtipo (genes), o fenotipo (0 g somos) e 0 mesétipo se organizam num modelo. Desta

forma pode-se dizer, que “ o comportamento da crianga é o produto de transages entre o fen6tipo,
isto é, a crianga, 0 mesotipo, isto, €, a fonte de experiéncia externa, e o gendtipo, isto €, a fonte de

organizagdo biolégica” (Sameroff & Fiese, 2000, p. 143).

Ao reconhecer este modelo, a IPl aceita que os fatores bioldgicos podem ser
modificados por fatores ambientais e que as vulnerabilidades do desenvolvimento

podem ter etiologias sociais e ambientais (Shonkoff & Meisels, 1990).

Este modelo permite tracar estratégias de intervencdo ao nivel da crianca ou da familia
com efeitos que se estendem aos outros niveis do sistema de prestacdo de cuidados,
visto considerar 0 conjunto crianga - contexto ambiental como um sistema

hierarquizado e organizado, onde a crianca e a familia tém as suas préprias regras.

O contributo do modelo Bioecoldgico e Transacional foram determinantes na IPI e
contribuiram de forma significativa para formular, avaliar e compreender a intervencéo,
na medida em que nos “fornece uma espécie de mapa social que nos permite navegar
através da complexidade da programacdo. Ajuda-nos a ver as relagbes potenciais e

atuais entre programas (...) auxilia-nos no sentido de possuirmos uma viséo global dos problemas
que afetam as criancas e orienta-nos em direcdo a estratégias de intervencdo diversificadas”

(Garbarino & Ganzel, 2000).

Apesar do modelo transacional do desenvolvimento da crianca ter demonstrado que a
familia e outras caracteristicas ecoldgicas podiam influenciar o desenvolvimento da

crianga, para além do pré-determinismo bioldgico, Dunst et al. (1985,1986 citado por
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Mahoney & Bella, 1998) relacionam o desenvolvimento da crianca ndo com a
quantidade ou o tipo de servicos que a crianga recebe, mas sim com o nimero e a

qualidade do apoio social que os pais beneficiam.

4. Modelo de Apoio Social Centrado na Familia

Em grande parte, devido ao modelo Transacional e Ecoldgico, a intervencdo foi
evoluindo para um modelo centrado na familia, cuja visdo é transacional, onde a
crianca, a familia e os servigos sdo considerados como um todo, fazendo parte do

mesmo sistema (Sameroff, 1983).

Em 1985, Dunst desenvolve o modelo de apoio social centrado na familia, que
apresenta uma visao sistémica da familia, valorizando o seu papel e 0 da comunidade,
mas que pde a énfase na questdo do apoio social e defende que a intervencdo se deve
basear na mobilizacdo das redes formais e informais da familia. Posteriormente, este
modelo é continuado por Dunst et al. (1988, 1994), que apresentam um modelo,
baseado na teoria de sistemas e na ecologia humana, para identificar as necessidades e
preocupacOes da familia, os recursos intrafamiliares e extrafamiliares para irem ao
encontro das suas necessidades e as forcas e capacidades da familia para mobilizar
apoios e recursos. Se isto for feito de forma que a familia seja mais competente e capaz
para mobilizar recursos, o que por sua vez influencia positivamente a crianca, 0s pais e
o funcionamento familiar, a familia tornar-se-a4 corresponsabilizada “par excellence”
(Dunst et al., 1988, 1994).

Este modelo assenta numa filosofia de fortalecimento que defende que todos os
individuos apresentam pontos fortes e capacidades, tendo todos a capacidade de se
tornar competentes. Assenta, também, no principio de fortalecimento proactivo, através
da parceria, a partir do qual foram definidos varios principios que deverdo servir de guia

aos técnicos que trabalham na IPI:

. Principio da Proactividade, que defende que as préaticas de intervencdo devem

enfatizar as forcas e ndo os pontos fracos, ou os défices;

. Principio do Fortalecimento, ou seja, deve-se promover o controlo e 0 acesso da
familia aos recursos que necessita, evitando praticas que conduzem a dependéncia e séo

um obstaculo a aquisi¢do de competéncias;
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. Principio de parceria, segundo o qual as praticas se devem basear na
colaboracdo entre a familia e os técnicos, como forma de apoiar o fortalecimento da

familia.

Através destes principios foi possivel uma mudanca no modo de se intervir,
desenvolvendo-se praticas mais centradas nas familias, onde estas assumem um papel
central na tomada de decisbes. A partir das influéncias, diretas e indiretas do apoio
social, Dunst prop6s um modelo que enfatiza a importancia que o apoio social tem no
bem-estar das familias. Este apoio social, juntamente com o bem-estar que cria na
familia, vai afetar os estilos parentais, que por sua vez vdo ter uma influéncia direta e
indireta no desenvolvimento da crianga (Dunst, 2000). Podemos entdo dizer que as
préaticas defendidas pelo modelo de Dunst sdo baseadas nos recursos, que focam o0s
pontos fortes da crianca, da familia e da comunidade, promovendo o fortalecimento da
familia. E ainda realcada a importancia da utilizacio das redes de suporte informal,

numa perspetiva de promoc¢édo das competéncias da crianca e da familia.

Dunst (2000) defende que apesar das praticas relacionais serem fundamentais, ndo sdo
suficientes, por si so, para fortalecer e promover novas capacidades na familia. E
necessario, também, que exista um envolvimento desta na intervencdo. Assim, propde o
Modelo dos Sistemas Familiares, constituido por 4 componentes, sendo o primeiro as
praticas centradas na familia, que por sua vez, envolvem os outros 3 componentes: as
preocupacOes e prioridades da familia, as competéncias e aptidées da familia e os

recursos e apoios da familia e comunidade.

A interseccdo destes componentes representa as relacdes estabelecidas entre 0s
objetivos da familia, os apoios e recursos e as competéncias da familia necessarios para

a mobilizagao da sua rede de apoio social (Almeida, 2009).

Mais tarde, Dunst (2000) introduziu algumas modifica¢Ges ao seu modelo, propondo o
Modelo Integrado Baseado na Evidéncia para a IPI e o Apoio a Familia, que incide nos
sistemas sociais e nos fatores associados a promoc¢édo do desenvolvimento da crianga e
ao fortalecimento da familia. O autor comega agora a realcar a importancia das
caracteristicas da crianca e da interagdo pais - crianga, criando um modelo mais
abrangente, pois realca a importancia de outras caracteristicas. Assenta em 4 elementos
principais, cujo objetivo é proporcionar experiéncias as criangas e as suas familias, que

promovam as respetivas capacidades. Estes elementos sdo as oportunidades de
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aprendizagem da crianca, 0 apoio as competéncias dos pais, 0s recursos da familia/

comunidade e as praticas centradas na familia (Dunst, 2000).

Resumindo, este modelo visa “ a promogio das capacidades da crianca, dos pais e da familia,

através da utilizacdo de praticas centradas na familia, que apoiem os pais no sentido de os tornar mais

confiantes e competentes no exercicio do seu papel de pais, criando oportunidades de aprendizagem a

crianga no contexto das suas atividades didrias e das da familia” (Almeida, 2009, p. 166).

De facto, sdo as praticas de ajuda centradas na familia, com o envolvimento e
participacdo ativa dos pais e de outros elementos significativos, que proporcionam a

familia um sentimento de controlo sobre a sua vida.

Dunst e Bruder (2002) consideram que a IPI deve ser centrada na familia, ter como
objetivo ajudar as familias a identificar as suas necessidades, a utilizar as suas
capacidades, bem como a aprender as competéncias que lhes permitam mobilizar os
recursos e suportes formais e informais, intra e extrafamiliares, que lhes permitam ser

auténomas na satisfagcdo dessas mesmas necessidades.

Com esta perspetiva, o enfoque da avaliacdo e da intervencdo deixa de ser centrada
apenas no levantamento das capacidades da crianca, para comecar a ser uma avaliacdo
individualizada e mais abrangente da familia, inserida no contexto alargado da
comunidade, tendo em conta as suas forcas e 0s seus recursos, valorizando o papel das
redes de suporte formal e informal (Dunst, 1985). Assim, as necessidades e desejos da
familia guiam toda a prestacdo de servigos, reconhecendo-se que as relagbes entre 0s
varios membros da familia, assim como as relacbes entre a familia e a comunidade em
que esta inserida, sdo importantes tanto para o funcionamento da familia como para o
desenvolvimento da crianga. A abordagem defendida por McWilliam (2003) e Pimentel
(2005) considera toda a familia como unidade de intervengéo, reconhecendo-se aqui que

0 bem-estar de cada membro da familia afeta todos os outros.

5. Modelo Desenvolvimental de Sistemas para a IP1 de Guralnick

Dentro da perspetiva ecoldgica do desenvolvimento, Guralnick (1997) propb6e uma
conceptualizagdo do desenvolvimento, no sentido de contribuir para a definicdo de
estratégias de intervencgdo precoce com criangas vulneraveis devido a situacdes de risco
ambiental e biologico e inter-relaciona o desenvolvimento infantil com a estrutura

familiar e os possiveis fatores stressores nesse contexto.
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Guralnick (2001) propde um sistema mais abrangente de servigos e de recursos, baseado
na comunidade, para criangas e familias vulnerdveis, a que chama de Modelo
Desenvolvimental de Sistemas. O autor define IPI como um sistema planeado para
apoiar os padrdes de interacdo das familias que melhor promovam o desenvolvimento
da crianca. O enfoque é colocado nas transacfes pais - crianca, nas experiéncias da
crianga que ocorrem no seio da familia e na ajuda prestada aos pais de forma a

maximizar a saude e a seguranca dos seus filhos.

Estes padrdes podem promover as competéncias sociais e intelectuais da crianca,
especialmente nos primeiros anos de vida. Contudo, podem estar comprometidos
quando as familias se confrontam com fatores de risco ambientais e/ou psicossociais,
que podem dar origem a padrfes de interagdo familiar que comprometem o
desenvolvimento. O desenvolvimento da crianca € influenciado por 3 tipos de padrdes
de interacdo familiar: (1) a qualidade da interacdo pais — crianca, sendo que a qualidade
da interacdo se traduz pelas dimensfes: sensibilidade, contingéncia das respostas,
reciprocidade, interagdes néo intrusivas e afetivamente calorosas, incluindo o uso da
linguagem; (2) a qualidade das experiéncias proporcionadas pela familia a crianca
(introducdo da crianca na rede social da familia, envolvimento da crianca em atividades
na comunidade, consistentes com 0s seus interesses ou com as suas necessidades,
selecdo de materiais e jogos desenvolvimentalmente adequados e variados); e (3) a
possibilidade da familia proporcionar condi¢cGes de salde e de seguranca a crianca
(Guralnick, 2001).

Todavia, podem existir condi¢cdes que podem contribuir para perturbar estes 3 tipos de
padrdes de interacdo familiar, comprometendo o desenvolvimento da crianga, como as
caracteristicas pessoais dos pais (saude mental, capacidade intelectual, atitudes e
praticas) os recursos financeiros (pobreza), os apoios sociais (relages conjugais, redes

formais e informais) e as caracteristicas individuais da crianca (temperamento).

Assim, os profissionais que trabalham com familias devem ter sempre em conta todos
estes componentes, a complexidade das interagcfes e como estas podem influenciar

todos os sistemas e consequentemente, influenciar o desenvolvimento da crianga.

Para a intervencdo ter sucesso é fundamental delinear os objetivos e as prioridades de
acordo com as necessidades da familia e ter consciéncia que estas estdo em constante

mudanga, o que vai fazer com que a intervencdo possa necessitar de ser alterada.
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Com base neste modelo, Guralnick (1997) aponta para a importancia de uma estrutura
apropriada, contingente, encorajadora, efetiva, ndo intrusiva, baseada no dialogo e na
interacdo cuidador - criangca e com um padrdo de sensibilidade aos aspetos

desenvolvimentais para otimizar o desenvolvimento infantil adequado.

Guralnick (2000) faz um levantamento dos stressores com que a familia se pode
confrontar devido aos problemas no desenvolvimento da crianca. Guralnick (2000)
define quatro stressores potenciais. Em primeiro lugar, a falta de informacdo que a
familia possui em relacdo aos problemas de desenvolvimento infantil, o que a impede
de compreender certos comportamentos da crianca e entender a melhor forma de se
relacionar com ela. Em segundo, todo o processo de diagnostico e avaliacdo e as
diferentes perspetivas dentro da familia, que podem resultar em sofrimento interpessoal
e familiar, contribuindo para um isolamento social. O terceiro stressor € a mudanca na
rotina da familia, que precisa de se organizar para conseguir oferecer os tratamentos
necessarios a crianca e de se organizar financeiramente, para que possa oferecer um
tratamento de qualidade. O ultimo stressor relaciona-se com a capacidade da familia

administrar todos estes stressores, de modo a manter a sua uniéo.

O modelo Desenvolvimental de Sistemas para a IPI, de Guralnick, (2005), baseia-se em
trés principios fundamentais: numa abordagem desenvolvimental, centrada nas familias
e nas suas rotinas, incidindo no fortalecimento das suas capacidades. Pressupde o
reconhecimento da importancia das interagdes familiares, na promoc¢do do
desenvolvimento da crianca, inclui uma relacdo de parceria entre a familia e os técnicos
e a individualizacdo da intervencdo, que devera ser feita a todos os niveis do sistema. A
incluséo da crianca e da familia é outro principio deste modelo e pretende promover e
maximizar a participacdo destas nas atividades da sua comunidade, criando
oportunidades de aprendizagem (Guralnick, 2005). O ultimo principio é a integracéo e

coordenacado da intervencédo nos diferentes niveis do sistema.

O conceito atual da IPI e a sua operacionalizacdo teve por base os modelos referidos e
had um consenso no que diz respeito as caracteristicas de programas de IPI, que sdo
promotoras da aprendizagem e do desenvolvimento da crianga. Os programas centrados
nas necessidades da familia, a oferta de programas na propria comunidade, a integracao
de diferentes areas do conhecimento e a implementacdo de uma rede de servigos de

apoio (Guralnick, 1997) sdo algumas dessas caracteristicas.
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As préticas interativas e ndo intrusivas, caracterizadas pela responsividade do adulto e
dirigidas para a crianga, criam oportunidades para praticar as suas competéncias
emergentes e desenvolver capacidades. Assim, os locais em que ocorrem as atividades
diarias da familia e da comunidade com as suas caracteristicas, sociais e fisicas e que
incluem a interacdo da crianca com os individuos e o meio fisico, criam oportunidades
naturais de aprendizagem. No entanto, apesar de em permanente troca, a relacdo que o
individuo mantém com o meio nunca € verdadeiramente independente. Desta forma,
uma vez que o individuo faz parte do sistema familiar, devera ser compreendido dentro

do contexto em que esta inserido (Minuchin, 1985).

Segundo Guralnick (2000), um verdadeiro sistema de IP deve ser um sistema
abrangente de servicos e recursos de apoio para crian¢as e familias vulneraveis. Devera
ser um sistema planeado de forma a otimizar os padrdes de interacdo familiares, que
promovam o desenvolvimento da crianca, baseados na comunidade e enquadrados por
um conjunto de principios e préaticas, conceptualmente orientadas para uma perspetiva
desenvolvimental e sistémica, cuja principal caracteristica é centrar a intervengdo nas
familias (Guralnick, 2001).

Il - A Familia

1. Conceito de Familia

No inicio do século XX, até meados dos anos 60, predominava o modelo de familia
tradicional, no qual homens e mulheres tinham papéis especificos, social e
culturalmente estabelecidos. A partir da segunda metade do século XX, a familia passou
por um processo de grandes transformagdes econdmicas e sociais, emergindo novas

concecdes de familia (Singly, 2000).

Desde os tempos mais antigos que a familia corresponde a um grupo social que exerce
grande influéncia na vida das pessoas, sendo vista como uma organizacdo complexa,
inserida num contexto social mais amplo com o qual mantém uma interacdo constante
(Biasoli — Alves, 2004). Efetivamente, o conceito e estatuto de familia foi mudando ao
longo dos séculos e continua em mudanga, pelo que lhes estdo associados diversos
conceitos e definigbes (Barros, 2002). Na atualidade prevalecem indicadores de
mudanga social que sdo espelho de alteragOes significativas na estrutura familiar e que

levam a familia a enfrentar uma variedade imensa de novos desafios.
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Hoje, o conceito de familia ndo estd exclusivamente associado ao casal e aos seus
descendentes, mas também a novas configuracGes familiares. Nestas, evidenciam-se as
que sdo constituidas por um dos progenitores com o(a) seu (sua) novo(a)
companheiro(a), assim como os filhos deste novo casal ou 0s que provém de relacdes

anteriores, isto ¢, como designa Gameiro (1999), “os meus, os teus € 0s n0ssos”.

Barros (2002) citando a Organizacdo Mundial de Saude que, em 1994, amplia o

conceito de familia, defende que “o conceito de familia nio pode ser limitado a grupos de sangue,
casamento, parceria sexual ou adogdo”, pelo que define familia como “qualquer grupo cujas ligacoes

sejam baseadas na confianga, suporte mituo e um destino comum”.

Sdo varios os autores que caracterizam a familia dentro de uma perspetiva sistémica,
considerando-a como um sistema ativo que esta em constante processo de
transformacéo e de evolugdo, movendo-se por meio de ciclos (Sudbrack, 2001). O que
possibilita a diferenciagéo e a individuacdo dos elementos que a compdem.

Segundo Buscaglia (1997), a familia é uma forca social que influencia o0 comportamento
humano e a formacdo da personalidade, uma vez que os relacionamentos estabelecidos
entre os elementos que a constituem se influenciam uns aos outros. Assim, toda a
mudanga que ocorra vai exercer influéncia em cada membro individualmente ou no
sistema como um todo. De acordo com o referido autor, a familia pode ser definida
como uma unidade social significativa e inserida na comunidade imediata e na

sociedade mais ampla.

Gameiro (1992) define a familia como uma complexa rede de relagBes, cujas emocdes
ndo sdo passiveis de ser pensadas, na medida em que nao transmitem nem a riqueza nem
a complexidade relacional desta estrutura. A familia constitui-se como um sistema,
como um conjunto de elementos, cujas ligacOes sdo definidas pelas relacbes que se
estabelecem entre eles (Alarcdo, 2002). No entanto, a familia pertence a diversos
contextos, como a comunidade e a sociedade, uma vez que estabelece constantemente
intercambios com o exterior, dizendo-se por isso que é um sistema aberto, pois ao
mesmo tempo que influencia é também influenciada (Silva & Dessen, 2004). Sendo um
sistema aberto que se desenvolve na troca de relagdes com outros sistemas, a familia
tem sofrido transformacdes, que refletem mudangas mais gerais da sociedade, surgindo
novos arranjos, diferentes da familia nuclear, anteriormente dominante. No entanto,
qualquer que seja a sua estrutura, a familia mantém-se como o meio relacional basico

para as relagdes da crianga com o mundo (Souza, 1997).
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Segundo Relvas (1996), cada familia enquanto sistema é um todo, mas € também parte
de sistemas e de contextos mais vastos, nos quais se integra e co-evolui, ou seja, € um
sistema entre sistemas. E um sistema auto-regulado cuja abertura varia, dependendo da
sua organizacdo. Possui um dinamismo proprio, que lhe confere a sua individualidade e
a sua autonomia (Relvas, 1996). No seu funcionamento ela integra influéncias externas,
mas também estd sujeita a forgas internas, possuindo uma capacidade auto -
organizativa que lhe da coeréncia e consisténcia. Nesta perspetiva, Pimentel (2005)
refere que a descricdo da realidade da familia explica um continuo de interacbes numa
constante e dindmica mudanca, com varias formas de organizacdo que emergem como

resposta a mudangas pessoais e circunstanciais.

Dentro da perspetiva sistémica, a familia pode ser caracterizada a partir da natureza das
relacBes estabelecidas entre os seus elementos, ou seja, a forma como interagem entre si
e como se vinculam nos diferentes papéis e subsistemas (Sudbrack, 2001). O sistema
familiar € composto por varios subsistemas que estabelecem relagfes Unicas, sendo que
cada um destes influencia e é influenciado pelos outros subsistemas existentes. Nestes
termos, o comportamento de um elemento ndo é suficiente para explicar o
comportamento de outro elemento e vice-versa; logo, é necessario compreender as
interagBes destes, de modo circular. A familia contribui para o desenvolvimento e
seguranca dos seus elementos, satisfazendo as suas necessidades mais elementares,
protegendo-0s contra os ataques externos, facilitando um desenvolvimento estavel e
favorecendo um clima de pertenca ao grupo. E o espaco educativo da crianca, por
exceléncia, a qual caberd sempre o papel principal na tarefa educativa, pois € junto dela
que a crianca fara a sua socializagdo, as suas primeiras aquisi¢cOes e aprendizagens,
interiorizando determinadas regras com as quais ird viver. E no seio da familia que a
crianga vai adquirir toda uma heranca cultural, com valores proprios que irdo influencia-
la pela vida fora. Ou seja, a familia desempenha o papel de mediadora entre a crianca e
a sociedade, possibilitando a sua socializacdo, elemento essencial para o
desenvolvimento infantil. E no sistema familiar que os individuos fazem a primeira
adaptacdo a vida social (Oliveira, 1994) e onde aprendem a interagir com 0S outros,

contribuindo para a socializa¢éo de todos os seus membros (Relvas, 2006).

A familia é também um lugar de afeto, confidencialidade e solidariedade, um espaco
privilegiado de construcdo social da realidade, onde através das interacbes entre 0s

diferentes membros a crianca recebe o seu significado e desenvolve um sentimento de
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pertenca aquela familia e ndo a outra. Nesse contexto, a internalizacdo de normas e
regras possibilitardo a crianca um desempenho social mais adaptado e a aquisicdo de
autonomia. Assim, a hostilidade e a negligéncia parental contribuem para o aumento de
distdrbios de conduta, enquanto as praticas efetivas, um bom funcionamento familiar, a
existéncia de vinculo afetivo, 0 apoio e 0 acompanhamento parental sdo indicativos de
fatores protetores que reduzem a probabilidade desses distirbios. Logo, a familia tanto
pode ser identificada como fator de risco, como fator de protecdo, dependendo do estilo

parental que é utilizado (Reppold, Pacheco, Bardagi & Hutz, 2002).

A familia assume o papel fundamental de dar continuidade a vida humana através da
‘paternidade’ e da ‘maternidade’, assumindo a responsabilidade de educar os seus filhos
de forma a prepara-los para viver em sociedade, fornecendo-lhes os valores adequados

para que estes se possam tornar individuos capazes e crescer saudavelmente.

A parentalidade refere-se “ao conjunto de agées encetadas pelas figuras parentais (pais ou

substitutos) junto dos seus filhos, no sentido de promover o seu desenvolvimento da forma mais plena

possivel, utilizando para tal 0s recursos de que dispée dentro da familia e, fora dela, na comunidade”

(Cruz, 2005, p.13).

Ao constituir-se como uma das etapas mais marcantes e significativas do ciclo vital da
familia, a parentalidade estd em constante desenvolvimento e crescimento, de acordo
com a idade dos filhos (Cruz, 2005). Exige uma reorganizacao dos papéis familiares,
através da qual o casal passa a assumir tarefas e responsabilidades relativas ao
desenvolvimento da crianca, desempenhando assim as fungdes materna e paterna. Desta
forma, a parentalidade constitui-se como um motor fundamental de crescimento e
desenvolvimento familiar, representando as figuras parentais uma fonte de influéncia no

percurso de desenvolvimento da crianca (Cruz, 2005).
1.1.  Ciclo Vital da Familia

Relvas (2006) reporta-se a uma abordagem desenvolvimentista da familia e apoia-se
especificamente na identificagdo de uma possivel sequéncia de transformacgdes na
organizacdo da vida familiar, dependendo do cumprimento de tarefas bem definidas; a

essa sequéncia da-se o nome de ciclo vital.

A familia, tal como todos os individuos que a constituem, possui 0 seu ciclo vital e
insere-se num contexto evolutivo. Ou seja, a familia nasce, cresce, amadurece e

habitualmente reproduz-se em novos nucleos familiares, encerrando o seu ciclo com a
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morte dos membros que a originaram e a dispersdo dos seus descendentes que por sua

vez constituirdo novos nucleos (Relvas, 2006).

Segundo Relvas (2006), o ciclo vital da familia é constituido e faseado em 5 etapas:
formacgdo do casal (unido dos dois membros do casal, que vao constituir a familia
nuclear); familia com filhos pequenos (inicia-se com o nascimento do primeiro filho e
tem como grandes tarefas de desenvolvimento a complexificacdo da estrutura familiar,
com a passagem da conjugalidade a parentalidade, e a consequente abertura do sistema);
familia com filhos na escola (representa o crescimento dos filhos, e caracteriza-se pela
abertura da familia a um novo sistema, a escola); familia com filhos adolescentes
(conduz a grandes mudangas na dindmica e estrutura familiar, transversal a trés
geragdes, pelas alteracdes fisicas e comportamentais que o adolescente vivencia, pela
alteracdo na relacao pais - filhos, pela entrada dos pais na meia-idade e pela velhice dos
avos); familia com filhos adultos (inicia-se com a maioridade dos filhos e é expressa
pela saida destes de casa, precipitando uma nova dinamica familiar caracterizada pelo
envelhecimento do casal e pela abertura do sistema a novas geragfes, 0S netos)
(Alarcéo, 2006; Relvas, 2006).

Na opinido de Correia (1997), o ciclo vital é composto por varios estadios que ocorrem
ao longo da linha do tempo de uma familia e est4 interligado com a cultura a que esta
pertence. E, por conseguinte, uma classificacio das varias etapas da vida familiar, que
engloba de forma interativa caracteristicas dos sujeitos, aspetos internos do sistema e a
relacdo entre os subsistemas e 0s contextos externos em que a familia se insere (e.g.
escola, trabalho). Cada uma das suas fases aponta tarefas, novas exigéncias e
necessidades aos seus membros, que precisam ser preenchidas, o que implica uma
revisdo dos seus papéis e responsabilidades, modificando-os a fim de garantir a
evolucdo no ciclo vital (Correia, 1997). As etapas explicam os periodos de transi¢do que
as familias vivem ao longo do desenvolvimento dos filhos. No caso de familias com
uma crianga com perturbagdes no desenvolvimento, essas etapas podem ser
influenciadas pelo processo de adaptagdo da familia, pelas suas caracteristicas e

evolugéo.
1.2.  Estrutura e Funcdes da Familia

Para compreender a natureza das relacfes familiares, torna-se necessario reconhecer a
interdependéncia dos papeis e das funcdes de todos os elementos que constituem o
sistema familiar, uma vez que a influéncia entre os seus membros ocorre quer de forma
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direta, quer de forma indireta. Assim, diferentes niveis de analise podem contribuir para
0 entendimento das relagdes, tanto o individual como o dos subsistemas (conjugal, filial,
mée - crianca, pai — crianca; Parke & Buriel, 1998).

Cada elemento participa em varios sistemas e subsistemas desempenhando, paralela e
simultaneamente, diversos papéis em diferentes contextos o que torna vital a definicdo
clara de limites ou fronteiras, pois estas permitem regular a passagem de informacdes
entre a familia e 0 meio, assim como entre os diversos sub-sistemas (Alarcdo, 2002;
Minuchin, 1979).

Os limites e as fronteiras permitem identificar quem faz o qué, com quem e para qué
dentro da familia. As regras/normas familiares constituem os limites, as fronteiras do
sistema familiar. Se as regras sdo impostas de forma rigida, os limites sdo rigidos,
dificultando a comunicacdo e a compreensdo reciprocas. Se sdo pouco claras, com
papéis indefinidos, estamos perante limites difusos, marcados por uma enorme
permeabilidade que pde em perigo a diferenciagdo dos sub-sistemas. Quando séo claras,
mas flexiveis, temos limites funcionais/claros, que delimitam o espaco e as funcdes de

cada membro ou sub-sistema, permitindo a troca de influéncias entre 0s mesmos.

A familia tem um papel fundamental na constitui¢cdo dos individuos e assume grande
importancia na determinacdo e na organizacdo da personalidade dos seus elementos,
para além de influenciar significativamente o comportamento individual através das
acOes e medidas educativas que toma no ambito familiar (Drummond & Drummond,
1998). Segundo Osorio (1996), a familia € um modelo ou padrdo cultural que se
apresenta de diferentes formas nas vérias sociedades e sofre transformacdes no decorrer
do processo historico - social. Ou seja, a estruturacdo da familia esta vinculada com o
seu momento historico, uma vez que as diversas composicdes familiares sdo
determinadas por um conjunto de variaveis ambientais, sociais, econémicas, culturais,
politicas, religiosas e histdricas. Neste sentido, a familia desempenha um papel
primordial no amadurecimento e desenvolvimento biopsicossocial dos individuos que a
constituem e apresenta funcbes que podem ser agrupadas em trés categorias: fungdes
bioldgicas (garantir a sobrevivéncia da crianca, fornecendo os cuidados necessarios para
gue se possa desenvolver adequadamente), psicolégicas (garantir a sobrevivéncia
emocional do individuo, servir de suporte aos seus membros e criar um ambiente que
permita a aprendizagem que sustenta o processo de desenvolvimento cognitivo dos

seres humanos) e sociais (transmitir a cultura da sua sociedade aos elementos que a
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constituem, assim como a preparacdo dos mesmos para 0 exercicio da cidadania
(Amazonas, Damasceno, Terto & Silva, 2003; Osorio, 1996).

Turnbull, Summers e Brotherson (1986, citado por Pimentel, 2005) defendem que a
estrutura familiar abrange o tamanho e a composicdo da familia, o seu estatuto

socioecondmico, as suas caracteristicas étnicas e culturais e a localizacdo geografica.

Barker (2000), Garcés e Baptista (2001), Alarcdo (2002) e Gimeno (2001) demonstram
que, ao nivel da estrutura, existem varios tipos de familias, tais como: casal com filhos*;

2+ reconstituidas®; adotivas*; homossexuais®; comunitarias °;

familias monoparentais
alargadas ’; e extensas °. Desta forma, ao analisarmos estruturalmente a familia como
sistema, verifica-se que os seus elementos tém papéis, relagdes, crescem, desenvolvem-
se e mudam enguanto interagem mutuamente, assumindo diferentes papéis estruturais e
partilhando diferentes funcdes. Nesta perspetiva, as fun¢des da familia regem-se por
dois objetivos, sendo um de nivel interno, como a protecdo dos membros, e o outro de
nivel externo, relacionado com as dimensdes sociais, culturais e economicas do meio
em que se insere. A familia deve, entdo, responder as mudancas externas e internas de
modo a atender as novas circunstancias sem, no entanto, perder a continuidade,
proporcionando sempre um esquema de referéncia para 0s seus membros (Minuchin,
1990). Existe, consequentemente, uma dupla responsabilidade no sentido de dar

resposta as necessidades quer dos seus membros, quer da sociedade (Stanhope, 1999).

Segundo Relvas (2006), a estrutura da familia enquadra-se ao nivel espacial ou
relacional, na medida em que cada sistema familiar alcanga uma forma propria em
funcdo da sua estruturacdo. A estrutura familiar é vista como sendo uma rede de

necessidades funcionais que organiza 0 modo como 0s membros da familia interagem.

Para Gimeno (2001) os papéis funcionais variam consoante a personalidade, 0s recursos
da familia, as exigéncias e as necessidades de cada elemento familiar. No entanto, o

funcionamento familiar difere de familia para familia. A sua forma de funcionamento

! Familias cujos descendentes s&o os (nicos parentes que, com o casal, constituem o agregado familiar.

? Os descendentes s&0 os (inicos parentes que vivem com um dos progenitores.

* Casal em que, pelo menos um dos membros, se ndo os dois, séo separados ou divorciados, com filhos de
anteriores relagdes.

* Familias que acolhem criancas e adolescentes

> Formadas por um casal do mesmo sexo

® Familia na qual as necessidades e os deveres comunitarios se impdem aos individuos, em vez da total
responsabilidade pela criagdo e educagdo das criangas se cingir aos pais e a escola

’ Familia em que convivem dois ou mais nicleos familiares (conjugais ou monoparentais).

® Composta por um nucleo (conjugal ou monoparental) e por uma “extensdo”.
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baseia-se na coordenacdo dos valores, das competéncias e dos padrbes pelos quais a

familia se rege (Coutinho, 1999).

A capacidade da familia em permitir aos seus membros experimentar diversas funcdes e
papéis durante o seu “crescimento”, implica que a familia passe por momentos de
alguma desorganizacédo e ansiedade. Estes momentos sé sdo ultrapassaveis através da
negociacao/implementacdo de novas regras na relacdo, pondo em causa o equilibrio
estabelecido. Estas regras, que regulam o comportamento dos membros da familia, séo
denominadas padr@es transacionais (Minuchin, 1979). A familia pode estar sujeita a
dois tipos de pressdo: a externa, que se relaciona com exigéncias adaptativas da familia
as instituicdes sociais que a influenciam e a interna que diz respeito as mudancgas que
advém do desenvolvimento dos membros do sistema familiar e dos seus subsistemas
(Alarcdo, 2002; Relvas, 2006). Esta pressao fara a familia sofrer modificacGes ao nivel
dos padrdes transacionais, com o objetivo de evoluir, de modo a conservar a sua
identidade e continuidade (Alarcéo, 2002; Relvas, 2006).

Através da interacdo com os pais no grupo familiar, a crianca aprende padrdes de
relacionamento e desenvolve caracteristicas e habilidades importantes para a
convivéncia em outros ambientes, exercendo um papel fundamental no
desenvolvimento psicologico saudavel de criancas e adolescentes (Gomes &
Szymanski, 1994).

Uma das fontes de stress, a que o sistema familiar pode ser sujeito, prende-se com stress
provocado por problemas particulares, dado que este se caracteriza por acontecimentos
inesperados, que implicam alteracbes na organizacdo estrutural da familia. Apo6s
acontecimentos inesperados a familia precisa de reorganizar 0s seus padrdes
transacionais de forma a produzir respostas funcionais ao stress que esses
acontecimentos provocam, dado que num sistema familiar podem ocorrer crises naturais
ou acidentais (Alarcdo, 2002). No entanto, para Minuchin (1979), a crise € um momento
de crescimento, de evolucéo e de risco, pois 0s impasses que se geram na familia podem
originar a disfuncionalidade. Para a resolugdo da crise, é fundamental que a familia
apresente elevados niveis de flexibilidade, de forma a efetuar as transformacdes
necessarias para se adaptar ao seu novo equilibrio. Todas as familias passam por
momentos de transicdo; no entanto, nas familias com criangas com perturbacdes no
desenvolvimento, esses momentos sdo vividos de forma especialmente intensa (Costa,
2004).
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2. Necessidades das Familias

No inicio de vida da crianga, a experiéncia de si mesmo realiza-se no meio ambiente
produzido habitualmente pelo meio familiar, fisico e relacional, onde a satisfacdo das
diversas necessidades e a oportunidade para o desenvolvimento de experiéncias

permitem que a crianca expresse a sua acdo (Vayer & Roncin, 1992).

Assim, a identificagdo e satisfacdo das necessidades da familia tornam-se fundamentais
para a construcdo de um ambiente dotado de praticas psicossociais favordveis ao
desenvolvimento infantil. A importancia de reconhecer as necessidades das familias esta

bem documentada em diferentes perspetivas conceptuais e teoricas.

Segundo Dunst et al. (1994), existem razdes empiricas e tedricas favoraveis a afirmacao
que as necessidades sdo aspiracdes, objetivos e projetos pessoais, que agem como um
conjunto de forcas, afetando o comportamento dos elementos da familia e que as
necessidades mais frequentemente encontradas sdo criadas por acontecimentos e
circunstancias intrinsecas ou extrinsecas a unidade familiar. No entanto, o termo
necessidades ndo deve ser confundido com um estado de caréncia familiar, mas como
significado dos seus recursos, preocupacbes e prioridades. A satisfacdo dessas
necessidades familiares promove a aquisicdo de competéncias, tornando as familias
mais capazes para arranjar tempo, energia e recursos para o seu bem-estar (Dunst et al.,
1994).

O nascimento de uma crianga com ou sem deficiéncia origina alteracdes diversas no
estilo de vida familiar, desde a alteracdo das rotinas diarias dos membros da familia ao
acréscimo de tarefas, até entdo ndo desempenhadas, 0 que pressupde o desenvolvimento
de novas rotinas e ajustamentos a um novo estilo de vida do nucleo familiar
(McWilliam et al., 1996). No caso de uma crianga com perturbagdes no seu
desenvolvimento, existem ainda mais alteragfes na vida familiar, assim como um estado
de ansiedade e muitas fontes de stress. A presenca destas criangas tera um impacto na
familia como um todo, nomeadamente a nivel econémico, vocacional, das relagdes
sociais e da satisfagdo familiar (Fine & Nissenbaum, 2000). De facto, uma crianga com
necessidades especiais coloca exigéncias, particularmente stressantes na dindmica
familiar, tais como: os papéis assumidos pelos seus membros, o tempo, as finangas e as
relacGes com a sociedade (Fewell, 1986). Estas familias tém uma sobrecarga adicional
em varios aspetos da sua dinamica individual e familiar, especialmente no que diz
respeito aos aspetos psicoldgicos, sociais, financeiros, e as atividades de cuidado da
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crianca (Ali, Al-Shatti, Khaleque, Rahman, Ali & Ahmed, 1994; Shapiro, Blacher &
Lopez, 1998). Podem ainda existir sentimentos de ansiedade e incerteza quanto as
questdes de sobrevivéncia da crianca, do seu desenvolvimento, de um compromisso de
cuidado prolongado ou, ainda, do proprio impacto desse cuidado na vida pessoal da

mée, impondo-lhe um sentimento de limitacéo e restricéo.

Serrano e Correia (2002, p.78) referindo Allen (1992) apontam algumas fontes de stress
que estas familias poderdo vivenciar, tais como: tratamentos médicos muito caros e que,
por vezes, implicam risco de vida; problemas de despesas e complicaces financeiras
devido a necessidade de alimentacdo e equipamentos especiais; crise de desanimo ou
preocupacOes constantes devido a problemas graves que podem surgir; problemas de
transporte, dispensa do emprego para acompanharem o filho as consultas e tratamentos;
dificuldade em encontrar um lugar onde deixar o seu filho, ou de uma colocacédo
educacional adequada; as rotinas que exigem dos pais uma dedicacdo continua, diurna
ou noturna; a fadiga constante, insonias, o pouco tempo livre para atividades recreativas
ou de lazer; os ciimes ou rejei¢cbes por parte dos irmdos, que véem a crianga com
perturbacBes como tendo a atencdo e recursos da familia; problemas conjugais que
podem surgir devido a questdes financeiras; fadiga, ou divergéncias de opinido face a
situacdes de lidar com a crianca ou ainda ciime do pai ou da mae, face a atencéo dada a
crianca pelo outro conjuge. Ou seja, o aparecimento de uma crianga com perturbacdes
no desenvolvimento numa familia podera afeta-la a varios niveis: econémico, afetivo,

emocional, salde, etc.

Dunst et al. (1994), baseados na teoria de sistemas e na ecologia humana, defendem que
as metas das praticas de intervencédo centrada na familia consistem na identificacdo das
suas necessidades e preocupacgdes, na localizacdo de recursos formais e informais e
capacitacdo das familias para os mobilizarem. No entanto, o sucesso da IPI depende do
envolvimento e participagdo dos pais no processo educativo. Para promover esse
envolvimento e participagdo € necessario conhecer as necessidades das familias

enquanto micro - sistemas particulares (Morgado & Beja, 2000).

Sendo a familia uma unidade Unica, com caracteristicas proprias e necessidades
especificas, ndo podemos generalizar as suas necessidades, uma vez que dependem de
diversas variaveis (caracteristicas sociodemograficas, situacao de risco social, condi¢des
pessoais, econdémicas, sociais e culturais), que afetam direta e indiretamente o contexto
familiar (Ginég, 2000).

41



Simeonsson (2000) refere que familias com criancas especiais sentem necessidades
complexas, momentaneas ou continuas, em diferentes dimensGes: necessidades de
informacdo; necessidades de suporte formal ou informal; necessidades de explicacéo
aos outros; necessidades de servicos da comunidade; e necessidades financeiras e de

funcionamento familiar.

A presenca de uma pessoa com deficiéncia causa problemas que exigirdo, de cada
membro da familia, redefini¢es de papéis e mudancas mesmo ap0ds o impacto inicial,
havendo assim sempre necessidades suplementares, como de tempo, reestruturacao

familiar, mudanca de atitudes, valores e novos estilos de vida (Buscaglia, 2006).

McWilliam (2003) refere que necessidades familiares ndo satisfeitas, como a
alimentacdo, a habitacdo, a seguranca e os cuidados de salde, afetam negativamente o

bem-estar parental, assumindo prevaléncia sobre as necessidades educativas da crianca.

Contudo, cada familia tem caracteristicas particulares, necessidades especificas,
recursos formais, informais e comunitarios diferenciados, exigindo dos profissionais
uma aproximacdo individualizada. Logo, avaliar as necessidades das familias constitui

uma base para adequar e individualizar os servicos de IP (Coutinho, 1996).

Simeonsson (1988) realca que existem caracteristicas tipicas nas familias, em termos da
sua dimens&o estrutural, funcional e desenvolvimental, que podem influenciar as suas
necessidades. McNaughton (1994) refere que certos indicadores sdciodemograficos
como os papéis parentais (Upshur, 1991), a idade da crianca (D"Amato & Yoshida,
1991), a idade dos pais (Fagan, Dore & Math, 1991), o grau de severidade da
perturbacdo da crianca (Sandow, Clarke, Cox & Stewart, 1981) e o0 estatuto
socioecondémico da familia (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992) podem influenciar as

percecOes dos pais sobre as necessidades da familia.

Num outro estudo, Bailey et al., (1992) encontraram significancia estatistica entre o
estatuto socioeconomico da familia e as suas necessidades financeiras, considerando
que as médes que usufruiam de baixos rendimentos indicavam mais necessidades

financeiras do que as maes com rendimentos médios ou acima da média.

Costa (2004) refere que a presenca de uma crianga com perturbacGes no
desenvolvimento, gera um aumento das necessidades financeiras. Os estudos de Pereira
(1998), Morgado e Beja (2000) e Serrano (2003) também mostram relacOes entre as

necessidades financeiras das familias e o baixo estatuto socioecondmico.
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2.1. Da Avaliacdo da Crianca a Avaliacdo das Necessidades das Familias

Numa perspetiva ecoldgica, centrada na familia, a avaliagdo tem como objetivo néo s6
obter informacdo sobre os problemas da crianga, como também, de recolher
informacdes sobre as preocupacOes e prioridades da familia, auxiliando a familia na
interacdo com a crianca (Pimentel, 1999). Com efeito, a avaliacdo ndo serve apenas para
os técnicos terem consciéncia das dificuldades da crianga e da familia, mas sim para que

as proprias familias percebam os seus problemas e os dos seus filhos (Bairrdo, 1994).

McWilliam (2003) realca que durante o processo de avaliacdo, a atencdo deve recair
principalmente na oferta de informac6es a familia, identificando as suas necessidades e
a natureza dos servigos de intervenc¢do que a crianga e a familia necessitam. Gil (2005)
acrescenta que o objetivo da avaliacdo na primeira infancia é adquirir informacgoes e
conhecimentos, que facilitardo o desenvolvimento da crianca e as suas habilidades

funcionais na familia e na comunidade.

A avaliagdo ecologica tem como objetivo obter informacdo e conhecimentos que
promovam o desenvolvimento da crianca assim como de competéncias funcionais para
a mesma, no seu contexto familiar e na comunidade em que esta inserida (Meisels &
Atkins — Burnett, 2000). Tem como principais caracteristicas o facto de incidir na
identificacdo das capacidades funcionais da crianga, onde os prestadores de cuidados
desempenham um papel ativo e fundamental. Trata-se de uma avaliacdo que se deve
basear em observacdes repetidas, realizadas em diferentes cenarios da vida da crianca,

considerando a natureza dindmica do desenvolvimento.

Esta avaliacdo deve ter a colaboracdo das pessoas que fazem parte do dia-a-dia da
crianga, avaliar as caracteristicas dos contextos onde a crianga esti inserida e se
desenvolve e também das necessidades especificas de cada familia e de cada criancga.
Assim, para além de identificar os objetivos funcionais a nivel do desenvolvimento da
crianca, a avaliacdo ecologica deve também identificar os objetivos dos pais, com o
intuito de planear uma intervencdo que tenha sempre em conta as necessidades da

crianga e da sua familia.

Dentro da avaliacdo ecoldgica existem dois conceitos fundamentais: o conceito de
Validade Ecoldgica de Brofenbrenner (1979) e de Congruéncia Ecoldgica de Thurman
(1997,cit., Benner, 1992). No que diz respeito ao primeiro conceito, segundo

Brofenbrenner, para que esta exista, € crucial que todos os individuos do contexto
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experimental reproduzam o mais fielmente possivel a realidade e que a avaliagcdo seja
feita nos contextos naturais de vida da crianga, incluindo as pessoas que se relacionam
diariamente com ela. Segundo Bailey e Simeonson (1988) a validade ecoldgica de uma
avaliacdo é traduzida através da utilizacdo de estratégias e medidas que possuam
relevancia imediata para a intervencdo e que esteja adequada aos contextos naturais de

vida da crianca.

No que diz respeito a congruéncia ecoldgica, segundo Thurman esta existe quando o
comportamento de um individuo é considerado adequado ou, pelo menos, € tolerado
dentro de um determinado cenario (Thurman, 1977 cit. In Almeida, 1997). De forma a
definir este conceito, Thurman utilizou trés constructos, que estdo dependentes do
contexto. Séo eles: desviante/ndo-desviante, competente/incompetente, e tolerancia a
diferenca, que influencia o que é considerado como comportamento desviante ou néo -
desviante (Almeida, 1997).

A avaliacdo e a identificacdo das forcas e necessidades da familia por parte do
profissional, segundo Bailey (1991), consistem em perceber o que as familias querem
para si mesmas, para os seus filhos e o que necessitam dos técnicos para o alcancarem.
Para as identificar € necessario investir tempo e energia para ouvir 0s seus diferentes
membros, compreender as suas perspetivas e pontos de vista sobre a sua propria

situacao.

Hartman e Laird (1983 cit. por Dunst et al., 1994) referem que nas praticas de avaliacdo
baseadas nas necessidades, o objetivo principal das entrevistas deve incidir sobre as
preocupacOes que mobilizaram as familias a procurar ajuda. Desta forma, € enfatizada a
participacdo ativa da familia e do profissional na identificacdo das preocupacOes e
necessidades, o que, por sua vez, fortalece e co-responsabiliza a familia, uma vez que as

forcas e as capacidades desta sdo real¢adas.

Bailey e Wolery (1992) definem a avaliagdo das familias como “um processo
progressivo e interativo através do qual os profissionais recolhem informacéo no sentido
de determinar as prioridades da familia para os objetivos e servigos.” As prioridades das
familias sdo definidas, por McGonigel, Kaufman e Johnson (1991), como um conjunto
de aspetos e escolhas da familia que refletem a forma como quer incluir a IPI na sua
vida. A sua identificacdo assegura em simultaneo que as intervencdes sdo planeadas e
implementadas de forma a respeitar essas prioridades e ndo as dos profissionais
(McWilliam et al., 1996).
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Enquanto umas familias desejam que a intervencao se foque na criancga, outras desejam
que a intervencdo se foque na familia. Em qualquer um dos casos, podemos estar face a
uma abordagem centrada na familia, desde que ela esteja consciente que o foco na
familia é também uma opcdo (McWilliam, Lang, Vandiviere, Angell, Collins &
Underdown, 1995).

Estas prioridades também podem mudar devido a diferentes fatores, temporarios ou
permanentes (hospitalizacdo, mudanca de emprego ou apenas mudanca de opinido) e
devem ser acompanhadas por mudancas nos servicos e no plano de intervencao para dar
resposta @ mudanca das prioridades. SO desta forma é que a intervencdo estara a

responder as mudancas nas prioridades da familia.

A avaliacdo das necessidades da familia numa base individualizada exige dos
profissionais de IPI uma comunicacdo eficaz com os membros da familia, o
estabelecimento de relagbes positivas e de colaboracdo, estar em sintonia com 0s
objetivos das familias, providenciar servicos selecionados para as familias e referir
diferentes fontes de apoio sempre que sejam apropriadas, num processo em que 0
profissional é sensivel as necessidades, valores e prioridades da familia (Simeonsson &
Bailey, 1990). Assim, para que seja possivel ir ao encontro das necessidades
identificadas pela familia, o servico de IPI deverd organizar e apresentar essa
informacdo, levando a familia a refletir sobre as suas proprias caracteristicas. Sendo
cada familia Unica, sO ela propria € capaz de identificar os seus pontos fortes,
necessidades, prioridades e recursos. Dai que o processo de avaliacdo, planificacdo e
intervencdo s facam sentido quando a familia participa e tem oportunidade para tomar

decisdes por si.

IV — Risco Psicossocial

1. A Complexidade do Conceito de Risco

No dominio da ciéncia, a nogdo de risco imprime-se numa matriz bioldgica. Emerge da
necessidade de, no campo médico, se determinarem os fatores responsaveis pela
disfuncionalidade bioldgica, visando a sua detecdo em tempo oportuno e a minimizagédo

ou evitamento das suas eventuais consequéncias negativas.
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A crianca com deficiéncia constituiu, neste contexto, um espago privilegiado de
definicdo, justificacdo, exercicio e desenvolvimento da nocdo de risco (Haggerty,
Sherrod, Garmezy & Rutter, 1996).

Do ponto de vista clinico, qualquer evento ambiental nocivo, que ocorra na vida fetal
(infecBes congénitas, fumo, drogas, etc.) durante o parto (andxia, hemorragias maternas,
etc.) e nos primeiros anos de vida (infegdes, desnutricdo, etc.), pode lesar o sistema

nervoso central.

O risco bioldgico é o primeiro dos riscos para o desenvolvimento a adquirir estatuto
cientifico reconhecido; no entanto, ao longo das Ultimas duas décadas, foi-se assistindo
a uma diversificagdo dos dominios de andlise, fruto do reconhecimento da
complexidade das interacdes das forcas bioldgicas, psicoldgicas, sociais e culturais

envolvidas nos riscos (Garbarino & Ganzel, 2000).

Das complicacBes pré, peri e pos natais, da malnutricdo, das lesdes e de uma
diversidade de doencas bioldgicas a psicopatologia parental, da instabilidade familiar as
préticas parentais inadequadas e ao mau trato, das desordens afetivas e sinais precoces
de desordem anti-social ao comportamento de isolamento social e as condutas
delinquentes, aos contextos debilitantes (Haggerty et al., 1996), a pesquisa sobre 0s
riscos para o desenvolvimento cobre territérios de interesses progressivamente mais
vastos. As desigualdades econdmicas e sociais, que limitam as possibilidades de
afirmacdo das criancas, reduzem e empobrecem as suas experiéncias e relacdes
essenciais, constituem uma extensa lista de fatores de risco, abrindo um espaco
significativo para a enunciagdo dos riscos de natureza sociocultural (Garbarino &
Ganzel, 2000). Assim, a visdo sob a nocdo de risco tem vindo, ao longo do tempo, a ser
alargada, integrando na sua concecao outros fatores de ordem psicoldgica, séciocultural,

psiquiétrica, etc. (Bairrdo, 1978).

Uma defini¢do mais ampla de risco inclui ndo so os fatores, experiéncias e eventos que
diretamente ameagcam o desenvolvimento, como também a auséncia de oportunidades
para o desenvolvimento consideradas normais ou expectaveis. S&o as relacbes que, do
ponto de vista material, emocional e social, constituem um estimulo adequado as
necessidades e capacidades dos individuos, ao longo da sua trajetdria desenvolvimental,
que as configuram. A adequacgédo ou ajustamento ideal, que incrementa o potencial de
oportunidade, resulta do cruzamento de trés vias distintas: a experiéncia, 0
conhecimento sobre as necessidades humanas bésicas e a negociacdo a medida que o
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desenvolvimento ocorre e as situacbes mudam (Garbarino & Ganzel, 2000). O
desenvolvimento desenrola-se ao longo de um percurso individual, cujas trajetorias se
caracterizam por continuidades e descontinuidades. Assim, o desenvolvimento
processa-se pelo jogo continuo de fatores de vulnerabilidade (riscos intrinsecos; riscos

ambientais, etc.) e fatores de resiliéncia (Shonkoff & Philips, 2000).

Sendo o desenvolvimento da crianca decorrente de uma interacdo entre as
caracteristicas bioldgicas e as experiéncias oferecidas pelo meio ambiente, fatores
adversos nestas duas areas podem alterar o seu ritmo normal. Com efeito, as formas
como se manifesta o risco de dificuldades no desenvolvimento infantil pode estar
relacionada ao substrato biolégico, a continuidade direta ou indireta de entraves
ambientais e a processos cognitivos (Strauss & Dietz, 1998).

De uma maneira geral, os fatores de risco relacionam-se com uma variedade de eventos
negativos de vida e, quando presentes, aumentam a probabilidade do individuo
apresentar problemas fisicos, sociais ou emocionais. Segundo Funchan, Grych e
Osborne (1994), o conceito de risco tornou-se mais abrangente quando se passou a falar
sobre 0s riscos psicossociais. Tradicionalmente, os fatores de risco eram concebidos em
termos estaticos, ou seja, na presenca de qualquer um deles, ja se previam
consequéncias indesejaveis; contudo, as condi¢des de risco ndo podem ser assumidas a
priori (Luthar, 1993), pois 0 risco ndo se caracteriza por um fator, mas por um ou mais
processos que englobam uma sequéncia de eventos a serem examinados. Importa ainda
salientar que o curso do desenvolvimento pode ser alterado em idades precoces através
de intervencdes eficazes que mudam o equilibrio entre risco e protecdo, alterando as

desvantagens a favor do melhor resultado na adaptacéo (Shonkoff & Phillips, 2000).

Ao falarmos em risco psicossocial referimo-nos & vulnerabilizacdo dos processos
inerentes ao desenvolvimento da familia, impedindo-a por um periodo de tempo,
alargado ou ndo, de funcionar a um nivel que Ihe permita atender as necessidades
afetivas, sociais e pessoais dos seus elementos; sendo que esta situacado deve ser objeto
de intervencdo, do sistema de protecdo a infancia, sempre que signifique risco para as

criangas (Rodrigo, Maiquez, Correa, Martin & Rodriguez, 2006).

Considera-se entdo que existe risco psicossocial quando se verifica auséncia de
oportunidades de desenvolvimento e auséncia de experiéncias adequadas as

necessidades e capacidades das criancas (Garbarino & Ganzel, 2000).
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A exposicdo a fontes de stress como o desemprego, o isolamento social, entre outros,
aliada muitas vezes a disfuncdo parental e dificuldades a nivel social, dificulta o
exercicio da prética parental. A presenca deste tipo de condigdes adversas juntamente
com as caracteristicas pessoais, como o baixo nivel de instrucdo, impulsividade, falta de
autocontrolo, baixa autoestima, entre outras, podem desencadear praticas parentais de

risco, dando origem a familias que se encontram em risco psicossocial (Trigo, 1992).

1.1. Definicdo de Crianca em Risco

A presenca de fatores de risco € uma constante durante o desenvolvimento do homem,
desde a sua concecdo. Tais fatores podem estar presentes antes, durante e depois do
nascimento podendo resultar em condi¢fes prejudiciais ao desenvolvimento do bebé.
No ambiente familiar, a crianca tanto pode receber protecdo como conviver com fatores
de risco para o seu desenvolvimento, tais como o baixo nivel socioeconémico e a
fragilidade nos vinculos familiares (Bradley & Corwyn, 2002), podendo resultar em

prejuizos para o seu desenvolvimento.

Segundo Bairrdo (1994, p. 40), o conceito de “Crianga em risco” refere-se a todas

aquelas criangas que “devido a presenca de alteragées biolégicas men0s acentuadas, sociais e

psicologicas, podem vir a atualizar ou a agravar situagdes que comprometem o seu desenvolvimento”.

Segundo Brown e Brown (1993), existem duas categorias principais de risco: risco
bioldgico e risco ambiental. No primeiro caso, segundo os autores, incluem-se criangas
com antecedentes pessoais e familiares que integram condi¢bes bioldgicas,
nomeadamente no que se prende com os periodos pré — natais’, péri-natais'® e pos -
natais'’, o que pode resultar de uma maior probabilidade de problemas de

desenvolvimento.

A segunda categoria inclui fatores provenientes do exterior, ou seja, fatores a que a
crianga estd sujeita e que podem interferir negativamente no seu desenvolvimento

global. Consideram-se em risco ambiental as criangas, cuja histdria pessoal e familiar se

° Presenca de deficiéncia na familia, filhos prematuros ou abortos, incompatibilidade sanguinea,
fertilidade reduzida, mde com mais de 40 anos ou menos de 20, doencgas durante a gravidez, exposicéo a
Raio X, uso de drogas, fumo ou alcool, ingestdo de remédios em excesso, desordens psiquiatricas,
gravidez multipla, hipertenséo e epilepsia (Barbosa, Cabral, Silva & Moszkwicz, 1993)

'® Trabalho de parto demorado, nascimento precipitado, uso de férceps, ruptura tardia ou prévia da
placenta etc. (Alves, Ferreira, Nunes, Oliveira, Kaoru & Epelboim, 1997)

! Baixo peso ao nascer, alteragdes ou doencgas do recém-nascido, problemas de hipoxia, etc.
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desenrola em ambientes alterados, ou com problemas sociais graves, que podem
originar problemas, sobretudo, de natureza psicologica (Brown & Brown, 1993).
Criangas cujas experiéncias precoces, nomeadamente cuidados maternos e familiares,
cuidados de saude, nutricdo, oportunidades de estimulacdo fisica, social e de adaptacéo,
sdo de tal modo limitadas que implicam uma alta possibilidade de atraso de
desenvolvimento. Desta forma, alteragdes na socializacdo, como por exemplo familias
negligentes ou abusivas, auséncia precoce da familia ou de cuidado, pobreza e outras
situacbes de exclusdo social, podem produzir efeitos negativos na crianca (Bairréo,
1994). Garbarino e Abramowitz (1992) definem risco ambiental como auséncia de
oportunidades de desenvolvimento através do empobrecimento das interacdes da
crianga com 0 seu contexto e das experiéncias adequadas as suas necessidades e

capacidades da crianca em cada momento do seu desenvolvimento.

O risco é, deste modo, o resultado da interacdo dos varios fatores vivenciados pela
crianca, sendo fundamental o reconhecimento dos sinais de risco, uma vez que s6 assim

sera possivel prevenir e tratar os problemas que eventualmente possam surgir.

Segundo Reppold et al., (2002), os fatores de risco sdo condi¢bes ou variaveis
associadas a alta probabilidade de ocorréncia de resultados negativos ou indesejaveis.
Nestes fatores encontram-se 0s comportamentos que podem comprometer a salde, o

bem-estar ou 0 desempenho social do individuo.

Existem ainda outras definicdes de fatores de risco que sdo concordantes. Para Ramey e
Ramey (1998), criancas portadoras de determinados atributos bioldgicos e/ou sob efeito
de determinadas varidveis ambientais tém maior probabilidade de apresentar disturbio
ou atraso de desenvolvimento, quando comparadas com criancas que ndo sofreram

efeitos destas variaveis. Estas variaveis sdo denominadas fatores de risco.

Para Garmezy (1985), os fatores de risco sdo fatores que, quando presentes, aumentam a
probabilidade da crianca desenvolver uma desordem emocional ou comportamental,
podendo incluir atributos bioldgicos e genéticos da crianca e/ou da familia, bem como
fatores da comunidade, que influenciam tanto o ambiente da crianga, quanto da
respetiva familia. Para a psicopatologia do desenvolvimento, a presencga de fatores de
risco presume a existéncia de uma probabilidade estatistica numa determinada
populacédo para o desenvolvimento de alguma desordem (Masten & Garmezy, 1985).
No entanto, os fatores de risco podem estar presentes tanto em caracteristicas
individuais (sexo, fatores genéticos, habilidades sociais, intelectuais e caracteristicas
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psicoldgicas), como ambientais (baixo nivel socioecondémico, eventos de vida
stressantes, caracteristicas familiares e auséncia de apoio social) (Masten & Garmezy,
1985).

Guralnick (1998) também realca os stressores que podem afetar o desenvolvimento da
crianca, destacando as caracteristicas interpessoais dos pais, a qualidade do
relacionamento conjugal, o temperamento da crianga e fontes de apoio disponiveis,
incluindo recursos e rede de apoio social da familia. Muitos séo os fatores de risco que
podem estar presentes no desenvolvimento psicolégico e social, citados pela literatura,
tais como: pais portadores de deficiéncia mental (Aiello & Buonadio, 2003; Turnbull &
Turnbull, 1990), baixa escolaridade dos pais, familias numerosas, auséncia de um dos
pais, depressdo materna, abuso de drogas (Barnett, 1997; Guralnick, 1998). Importa
ainda ressaltar que o contexto e o sistema familiar afetam a adaptacdo do individuo,
podendo exacerbar ou diminuir o impacto de fatores de risco nas criangas (Seifer,
Sameroff, Baldwin & Baldwin, 1992).

Ao considerar os fatores de risco, importa salientar que cada fator tem um peso variavel
na instalacdo da condicdo de risco, uma vez que fatores observados isoladamente podem
ndo possuir validade preditiva, sendo probabilisticos. Ou seja, a sua presenca aumenta a
probabilidade de aparecimento do problema. H4, também, uma interacdo continua, ao
longo do tempo, entre fatores bioldgicos e ambientais no desenvolvimento da crianca
(Nunes, 1998), o que significa que as condi¢bes ambientais tanto podem atenuar, como
agravar os efeitos dos fatores de risco. Desta forma, a identificacdo precoce destas
condi¢des e o encaminhamento das criangas para servigcos especializados possibilitam
um trabalho preventivo, através de programas de promocao de saude e de estimulacgéo.
E ainda importante realcar que estes tipos de risco podem coexistir, originando ao que
Bairrdo designou de acumulacdo de fatores. Neste sentido, o Decreto de Lei 281/09 deu
um contributo muito positivo, na medida em que permite a prevencdo primaria e inclui
0 acompanhamento de criangas em risco, dos 0 aos 6 anos de idade, assegurando a

vigilancia das criancgas e familias ndo imediatamente elegiveis.

Relativamente & situacdo de risco, sdo definidos fatores pré-, peri- e pos-natais, assim
como fatores demogréficos e familiares, considerando-se que uma familia que apresente
quatro fatores de risco que possam interferir com a educacdo e prestacdo de cuidados,
salde ou desenvolvimento da crianca, deve considerar-se elegivel para um programa de
IPI.
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2. Teoria dos Sistemas Ecologicos e o Estudo sobre o Desenvolvimento

Humano em Situacao de Risco

O modelo ecolbdgico caracteriza-se por ser um marco tedrico e metodol6gico que
procura privilegiar ndo apenas o contexto, mas as multiplas interacdes da pessoa com o
seu ambiente. Uma das maiores contribuicdes da abordagem ecoldgica reside no facto
de que torna os investigadores capazes de "pensar ecologicamente”, possibilitando que a
sua atencdo seja dirigida ndo so6 para o individuo e os ambientes imediatos, nos quais ele
se encontra, como também para as interacdes do individuo com os ambientes mais
distantes, dos quais muitas vezes ele nem sequer participa diretamente. Esta maneira de
"olhar" o desenvolvimento humano pode funcionar como uma "maquina de
imaginacdo"” (Garbarino & Abramowitz, 1992) que permite formular e resolver questoes

importantes sobre politicas de acdo e intervencao social.

O desenvolvimento humano processa-se pela interacdo dinamica e continua ente o
bioldgico e a experiéncia, sendo que a cultura exerce a sua influéncia em todos os
aspetos do desenvolvimento, refletindo-se nas crengas e praticas de educacdo das
criancas, tendo em vista uma adaptacdo saudavel (Shonkoff & Phillips, 2000). Logo,
numa abordagem contextual e ecoldgica tem de se ter, permanentemente, em conta a
inter-relacdo entre o bioldgico e o social, pelo que se torna fundamental e sempre
necessario avaliar em conjunto as caracteristicas do individuo e as caracteristicas do

meio envolvente.

O Modelo Ecologico, de Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1975), e o Modelo
Transacional, de Sameroff e Chandler (Sameroff & Chandler, 1975), contribuiram de
forma inegavel para uma abordagem compreensiva do desenvolvimento da crianca,
refutando abordagens simplistas que defendem a ocorréncia de forma isolada das
variaveis de risco bioldgicas ou ambientais. Pode dizer-se que estas perspetivas ensinam
a avaliar as fontes de risco sociocultural e oportunidades nos diferentes ambientes e
classes sociais, tendo em conta a maneira como a prépria crianga integra e percebe as
suas experiéncias nos sistemas que influenciam o seu desenvolvimento, modificando-os,

ao mesmo tempo que é transformada por eles.

Nesta Otica, ndo € apenas a pobreza socioeconémica que pode atingir o
desenvolvimento da crianca, mas também a pobreza social, ou melhor, a pobreza
relacional, que pode provocar grandes danos na formacdo da identidade e no
desenvolvimento psicoldgico do individuo. Esta privagao social pode estar presente nos
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varios sistemas do espaco ecoldgico e configurar-se na complexidade da “‘simples”
auséncia de interacGes, com um ou mais adultos que queiram o bem incondicional das

criancas que estdo aos seus cuidados (Bronfenbrenner, 1991).

Quando se aborda a questdo do risco sociocultural é importante que se focalize o
processo de "empobrecimento™ no mundo das experiéncias relacionais e examinar 0s
mecanismos dos processos proximais primarios (Bronfenbrenner & Morris, 1998) da
crianga nos seus ambientes ecoldgicos imediatos (microssistema e mesossistema) e
distantes (exossistema, macrossistema). Garbarino e Abramowitz (1992) afirmam a
existéncia de duas fontes de riscos socioculturais: 0 empobrecimento social, ou seja, a
crianga que vive num ambiente privado de recursos sociais significativos; e o
empobrecimento cultural, onde se verifica auséncia de valores ou visdo do mundo,
comprometendo os sentimentos de competéncia da crianca, que se constroem ao longo
do seu desenvolvimento. Estas duas formas de empobrecimento encontram maior
expressdo no conteddo e na estrutura dos sistemas de apoio formal e informal do

ambiente familiar.

O modelo transacional do desenvolvimento (Sameroff & Chandler, 1975) relaciona
entre si os efeitos da familia, do meio ambiente e da sociedade sobre o desenvolvimento
humano. Considera o desenvolvimento como sendo Unico e peculiar, de tal forma que o
seu resultado final seria o balango entre os fatores de risco e os de protecdo. De acordo
com este modelo, problemas bioldgicos podem ser modificados por fatores ambientais e
determinadas situacdes de vulnerabilidade podem ter etiologia relacionada com fatores

sociais e do meio ambiente (Shonkoff & Meisels, 1990).

A perspetiva ecoldgica de Bronfenbrenner (1979,1986,1999) tornou possivel equacionar
as eventuais influéncias diretas e indiretas no comportamento e no desenvolvimento
individual dos sistemas sociais proximos e distantes (Cohen & Siegel, 1991). Desta
forma, representa uma mais-valia na definicdo de esquemas complexos do risco, na
medida em que possibilita a conceptualizagdo dos processos, identificando as
propriedades dos contextos de vida com relevancia desenvolvimental. Esta perspetiva,
para além de incluir o estudo das consequéncias dos riscos, inclui ainda o estudo das
oportunidades socioculturais e o papel das redes de apoio social (Garbarino & Ganzel,
2000). Baseado no trabalho de Bronfenbrenner, Garbarino e Abramowitz (1992) através

do seu modelo de risco desenvolvimental, chamam a atencdo para o facto dos varios
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sistemas, nos seus diferentes niveis, poderem ser positivos ou negativos, consoante a

forma como surgem em termos de oportunidade ou riscos.

Garbarino (1982) circunscreve 0s riscos e as oportunidades para a crianga a quatro
niveis de influéncia, coincidentes com os sistemas concebidos por Bronfenbrenner
(1979/1987): o micro, meso, exo e macro sistemas e distingue dois tipos de interacdes
relevantes para a anélise dos processos de risco (Garbarino & Ganzel, 2000). S&o eles a
interacdo da crianga como um organismo bioldgico em relagdo com o seu meio social
imediato, representado pela familia (microssistema), onde ocorrem uma série de
processos, eventos e relacionamentos; e a interacdo que diz respeito ao relacionamento
desse sistema com o meio ambiente, no seu sentido mais amplo (exossistema ou

macrossistema) através do tempo (cronossistema) (Garbarino, 1990).

Ao nivel do microssistema, o risco manifesta-se quando ha uma limitada variacdo de
interacBes entre os elementos que o compdem, ou seja, quando estas se encontram
empobrecidas ou alteradas, uma vez que afeta todos os participantes. Contudo, quando o
microssistema é estimulante e ha reciprocidade com a crianga e o0s adultos este pode ser
um fator de oportunidade para o desenvolvimento da mesma (Garbarino & Abramowitz,
1992).

Ao nivel do mesosistema, o risco é definido pela auséncia de relagBes e pelos conflitos
de valores existentes dentro do microsistema. Quando estes dois cenarios se encontram
isolados ou em oposicdo, colocam a crianca em risco, pelo contrério quando as
conexdes entre os dois cenarios sao positivas, podem ser 0 motor de desenvolvimento

para a crianca.

Ao nivel do exossistema o risco podera estar associado a uma diminuicéo, por parte dos
pais, em participar ativamente no desenvolvimento da crianga, dado que esta
incapacidade advém de situagdes externas a familia ou quando se tomam decisdes, ao
nivel das regras institucionais, que afetam o microsistema em que a crianga se encontra
(Garbarino & Abramowitz, 1992). Quando as situagdes externas permitem aos pais
participar ativamente, isto pode constituir um fator favoravel, de protecdo, para o

crescimento da crianga.

Ao nivel do macrossistema, este engloba um conjunto de valores, aspectos culturais,

politicos e econdmicos e o risco pode emergir quando hd uma caréncia econémica, mas
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politicas, entre outros aspetos que podem afetar indiretamente a crianca (Garbarino &
Abramowitz, 1992).

Resumindo, na préatica da IPIl é necessario e crucial ter uma compreensdo dos Varios
sistemas em que a crianca esta inserida e ainda proporcionar as interaces como
processos cruciais para o desenvolvimento da crianga. Garbarino e Ganzel (2000)
subscrevem uma perspetiva ecologica do risco desenvolvimental, optando pela anélise
contextualizada do desenvolvimento humano que necessariamente envolve o estudo das
relacBes entre os individuos e os seus meios envolventes. Segundo esta perspetiva, a
compreensdo do desenvolvimento e dos seus processos e influéncias requer a analise do
conjunto de sistemas englobantes que enquadram as transacfes entre 0s contextos
relevantes para o desenvolvimento da crianc¢a, criando as suas condi¢des proximas e
distais de configuracdo. Assim, analisando a complexa organizacdo de sistemas, torna-
se mais simples compreender o motivo pelo qual o desenvolvimento de determinada
crianga ocorre de determinado modo pois, ao longo das varias estruturas que compdem
este sistema, poderé ser possivel identificar provaveis condi¢des que conduzem a fatores

de risco e oportunidade.

3. Modelo Cumulativo de Risco

A evolucdo do conceito de risco proporcionou grandes avangos para as pesquisas na
area de desenvolvimento, principalmente no final da década de 1980, quando surgiram
0s primeiros estudos apontando a importancia do efeito do risco cumulativo. A partir
dai deu-se uma mudanca no enfoque de riscos especificos, isolados, para um conjunto

de riscos ou para um mecanismo de risco.

Poucas criangas estdo isentas de risco, no entanto, segundo Garbarino e Abramowitz
(1992), é a acumulacdo de riscos que pode ameacar o desenvolvimento, sobretudo
quando nédo estdo em jogo fatores de protecdo. Ou seja, quando ndo existem “recursos

pessoais ou sociais que atenuam ou neutralizam o impacto do risco” (Eisenstein & Souza 1993, p.
19-20).

Vaérios estudos mostram que a acumulacdo de fatores de risco é mais relevante para a
determinacdo do resultado do desenvolvimento do que qualquer fator considerado
isoladamente (Burchinal, Roberts, Hooper & Zeisel, 2000; Garbarino & Ganzel, 2000;
Gutman, Sameroff & Cole, 2003; Gutman, Sameroff & Eccles, 2002; Sameroff & Fiese,
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2000). Ou seja, os mdltiplos fatores envolvidos na determinacdo dos problemas de
desenvolvimento e comportamento sdo mais dependentes da sua quantidade do que da
sua natureza (Rae-Grant, Thomas, Offord & Boyle, 1989). Dai, a importancia de
considerarmos mudltiplos fatores quando analisamos o impacto do risco no

desenvolvimento das criangas (Gutman, et al., 2003; Sameroff & Fiese, 2000).

O estudo de Sameroff, Seifer, Barocas, Zax e Greenspan (1987), que examinou um
conjunto de 10 fatores de risco, mostrou que diferentes combinagdes em igual nimero
de fatores de risco produzem efeitos similares no Quociente Intelectual (Ql), deixando
evidente que o efeito cumulativo de multiplas adversidades aumenta a probabilidade do
desenvolvimento da crianca ficar comprometido, independentemente do estado social.
Os autores demonstraram que é o nimero de fatores de risco que prevé a ocorréncia de
resultados desenvolvimentais adversos e provaram que o efeito cumulativo do risco € o
determinante critico da severidade do atraso de desenvolvimento (Singer & Zeskind,
2001).

Cadima et al. (2009) acentuam também a importancia dos maltiplos fatores de risco,
presentes nos contextos de vida das criancas, apoiando a visdo de que o0
desenvolvimento é produto das interacGes dinamicas e continuas entre a crianca e as
experiéncias providenciadas pela familia e pelo seu contexto social (Sameroff & Fiese,
2000). Consequentemente, € fundamental atender as caracteristicas parentais, familiares
e sociais, que se influenciam mutuamente e que operam no contexto de vida da crianca e
da familia, pois dificilmente uma Unica a¢do conseguira ir ao encontro de todas as suas
necessidades (Garbarino & Ganzel, 2000). E essencial desenvolver uma variedade de
acdes, ndo so junto das criancas em situacdo de risco, como tambem das suas familias.
E, pois, imprescindivel articular diferentes servigos, otimizando as agbes dos
profissionais, de varias areas, de modo a atuar ao nivel dos diferentes fatores de risco
(Cadima et al., 2009).

Sameroff e Fiese (1990) referem que, quando a familia e as varidveis culturais
promovem o desenvolvimento, as criangas com complica¢fes na altura do nascimento
ndo se distinguem das outras; por outro lado, quando as varidveis culturais da familia
impedem e dificultam o desenvolvimento, até as criangas sem complicagdes bioldgicas
podem desenvolver graves defices. Assim, o estatuto socioeconomico parece ter uma

influéncia mais forte no curso do desenvolvimento do que a histdria perinatal.
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Meisels e Wasik (1990) também sublinham a necessidade de identificar o nimero e
“peso” dos fatores de risco que aumentam a probabilidade de atraso no
desenvolvimento, pelo que a natureza cumulativa do risco deve ser considerada no
sistema de rastreio e avaliacdo na IPl. No entanto, importa ressaltar que para que esta
probabilidade se concretize, € necessaria uma predisposicdo individual para o
desenvolvimento de alguma doenca, ou seja, para que o risco tenha efeito, a pessoa
precisa estar fragilizada diante dele. A vulnerabilidade, refere-se a uma predisposicao
individual para apresentar resultados negativos no desenvolvimento (Masten &
Garmezy, 1985), aumentando a probabilidade de um resultado negativo ocorrer na
presenca de um fator de risco. Contudo, ela opera somente na presenca dele, ou seja,
sem o risco, ela ndo tem efeito (Cowan, Cowan & Schulz, 1996).

O risco e a vulnerabilidade sdo processos relacionados com resultados negativos, mas
diferem no sentido que o risco pode ser identificado tanto ao nivel individual, como ao
nivel ambiental, enquanto a vulnerabilidade esta relacionada com uma caracteristica
pessoal, inata ou adquirida. Contudo, sé na interagdo com 0s eventos da vida é que
podem ser observadas, tanto as influéncias do risco, como as manifestacdes da

vulnerabilidade (Cowan et al., 1996).

Como Dunst (1993) sugere, o profissional de IP deve considerar ndo s6 a acumulacao
dos fatores de risco em cada situacdo, como também a forma como esses fatores de
risco interferem com os fatores de protecdo, que podem melhorar o desenvolvimento da
crianca. Em cada situacdo, poderdo existir fatores de oportunidade que podem
compensar os fatores de risco e prevenir 0s seus efeitos potencialmente negativos no
desenvolvimento (Singer & Zeskind, 2001). A presenca de certos fatores de protecédo
pode ajudar a explicar porque € que certas criangas consideradas “em risco” ndo
desenvolvem problemas no seu desenvolvimento, uma vez que alguns individuos
expostos as adversidades, devido a acdo de algum fator protetor individual ou do

ambiente, desenvolvem-se adequadamente.

Vaérias pesquisas, demonstram que, apesar da influéncia do risco, algumas pessoas
parecem conseguir superar os obstaculos impostos por ele, ndo sendo vulneraveis
(Rutter, 1987,1993; Werner & Smith, 1992; Zimmerman & Arunkumar, 1994). Essas
pessoas sdo, atualmente, denominadas pelos pesquisadores de resilientes (Cowan e tal.,
1996; Rutter, 1987,1993). A resiliéncia refere-se a ocorréncia de bons resultados apesar

de sérias ameacas ao desenvolvimento saudavel (Rutter, 1985). Resulta da combinacéao
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entre os atributos da crianca e do seu ambiente familiar, social e cultural. Deste modo, a
resiliéncia ndo pode ser pensada como um atributo que nasce com o sujeito. Trata-se de
um processo interativo entre a pessoa e 0 seu meio, considerado como uma variagao
individual em resposta ao risco, sendo que 0os mesmos fatores causadores de stress
podem ser experienciados de formas diferentes por pessoas diferentes, ndo sendo a

resiliéncia um atributo fixo do individuo (Rutter, 1987).
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V — Estudo Empirico

1. Objetivos da Investigacao

Foi definido como objeto de investigacdo a caracterizacao das necessidades das familias
de criangas com problemas de desenvolvimento e/ou em risco psicossocial, apoiadas
pela ELI de Reguengos de Monsaraz e Mourdo e conhecer de que modo as suas
caracteristicas sociodemograficas e a acumulacdo de fatores de risco nas familias se
relacionam com as suas necessidades. Tendo em consideracdo a finalidade desta

investigacgdo, os objetivos especificos tracados sdo formulados do seguinte modo:

-Descrever as necessidades das familias (informacdo, apoio social e familiar, apoio

econdmico, explicar a outros, servi¢os da comunidade e de outras ajudas profissionais);

- Descrever quais as necessidades das familias de criancas com mais de 4 fatores de

risco e das familias de criancas com menos de 4 fatores de risco;

-Verificar se existem associacdes entre as necessidades da familia e as variaveis
sociodemogréficas, incluindo a idade dos pais, o0 grau de instrugdo dos pais e 0 estatuto

socioecondmico da familia;

- Verificar se existem associacdes entre os fatores de risco bioldgicos, familiares e

ambientais e as necessidades das familias;

-Contribuir para estudos de investigacdo relacionados com a IPI, em Portugal, e em

particular na regido Alentejo;
2. Hipoteses de Investigacdo

Tendo em conta estes objetivos de trabalho, foram formuladas as seguintes hipoteses de

investigacéo:

12 Hipotese - As familias de criangas com 4 ou mais fatores de risco relatam, em média,

um maior nimero de necessidades do que as familias com menos de 4 fatores de risco.

22 Hipdtese — Quanto maior o numero de fatores de risco ambientais, maior € o numero

de necessidades de apoio econémico.

32 Hipdtese — Quanto maior o nimero de fatores de risco familiares, maior é o nimero

de necessidades das familias.

42 Hipotese - Quanto maior o numero total de fatores de risco maior o nimero de

necessidades das familias.
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3. Método

Trata-se de um estudo exploratdrio, descritivo de natureza correlacional que recorreu a
uma metodologia quantitativa com o objetivo de analisar a existéncia de associagdes

entre as variaveis.

3.1. Participantes

A amostra do presente estudo foi selecionada a partir das familias de criangas entre os 0
e 0s 6 anos de idade, com perturbacdes de desenvolvimento e/ou em situacdo de risco,
apoiadas pela ELI de Reguengos de Monsaraz e Mourao, sendo portanto uma amostra

de conveniéncia.

A amostra em estudo ficou constituida por 50 familias de criangas com atraso de
desenvolvimento ou em risco grave de atraso, apoiadas pela ELI, nos concelhos de
Reguengos de Monsaraz e de Mourdo. Foram selecionadas familias que autorizaram o
estudo e cujos processos familiares continham o0s documentos necessarios a

investigacdo, de acordo com o procedimento a seguir descrito.

3.1.1. Caracteristicas Sociodemograficas dos Participantes

Na totalidade, foram as mées que responderam aos questionarios, sendo a sua média de
idades de 30 anos. A média de idades dos pais é de 35 anos. A idade minima dos pais é
de 18 anos para a mée e de 21 anos para o pai. A idade maxima encontrada no universo
dos inquiridos foi de 52 anos para a mée e de 62 anos para o pai. Relativamente ao nivel
de educacao/instrucdo dos elementos do casal (Quadro 1), temos a maioria das méaes
com a 42 classe (30 %), logo seguidas, percentualmente, pelas mées com o ciclo
preparatorio. Verifica-se ainda que 14 % das mdes sdo analfabetas. Relativamente aos
pais, a maioria tem a 4 @ classe (34%), logo seguidos pelos pais com o ciclo preparatério
(30%).
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Quadro 1 — Grau de Instrucéo dos Pais

Grau de Instrucdo da Mae

Grau de Instrucédo do Pai

f (%) f (%)
Analfabeto 7 14% 8 16%
Sabe ler e escrever 0 0% 2 4%
42 Classe 15 30% 17 34%
Ciclo preparatorio 14 28% 15 30%
Secundario 13 26% 7 14%
Ensino Superior 1 2% 1 2%

Das 50 familias que participaram no estudo, 60% sdo casais e 14 % sdo familias

Monoparentais (Quadro 2), prevalecendo o tipo de composicao de familia nuclear.

Quadro 2 - Tipo de Familias

Tipo de Familias f %
Casal com filhos 30 60%
Monoparental 7 14%
Reconstruida 5 10%
Extensa 3 6%
Alargada 5 10%

As familias foram distribuidas de acordo com o meio socioprofissional de origem. Foi

escolhida a profissdo do elemento do casal que preencheu o inventério das necessidades

da familia. A frequéncia e percentagem da distribuicdo das profissdes das familias, foi

feita com base na classificacdo utilizada no Documento EBIS™. As seis categorias

foram agregadas em apenas dois grupos, correspondendo cada grupo a uma classe

tendencialmente alta e tendencialmente baixa (Quadro 3).

'2 European Brain Injury Society, Brooks & Truelle, 1994 — vers&o Portuguesa de Santos & Guerreiro)
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Quadro 3 - Estatuto Socioeconémico das Familias

Meio Profissional f %
5 - Grandes empresarios, profissGes liberais e quadros 1 2%
superiores
4 - Trabalhadores qualificados, comerciantes, artesaos, 2 4% | Classe 1
pequenos agricultores e operéarios qualificados N=11
3 - Trabalhadores semiqualificados e empregados 8 16%
2 - Trabalhadores n&o qualificados 8 16% | Classe 2
1 - Desempregados, domésticas e reformados 31 62% N =39

Estes dados apontam para uma maior percentagem de familias classificadas como

pertencendo a um estatuto socioecondmico tendencialmente baixo (78%).

Relativamente as criancas, num total de 50 criancgas, pertencentes aos concelhos de
Reguengos de Monsaraz (n = 31) e de Mourao (n = 19), 30 sdo do género masculino e
20 sdo do género feminino, com idades compreendidas entre 0os 0 e 0s 6 anos de idade,
sendo a média geral de idades de 2,86 (M= 2,86; DP=1,74).

A faixa etaria dos 0 aos 2 anos é a mais representada com cerca de 46%, seguindo-se a
dos 3 aos 5 anos com 44%. Menos representadas estdo as idades de 6 ou mais de 6 anos
(10%). As criangas foram distribuidas em 2 categorias: risco grave de atraso (72%) e

atraso de desenvolvimento (28%).

4. Medidas

Para a recolha de dados, necessaria ao desenvolvimento do estudo, foram utilizados os

seguintes instrumentos, que constam dos processos das criangas apoiadas pelo PIPREM:

- Ficha de Caracterizacdo Sociodemografica da familia, utilizada pela ELI de
Reguengos de Monsaraz e Mourdo, constituida por questdes que pretendem recolher

informagdes sobre a familia (Anexo B);

- Ficha de Organizacdo Diagnostica de Intervengdo Precoce (ODIP), que fornece dados
referentes a caracterizacdo da crianca e aos fatores de risco ambientais, familiares e ou

bioldgicos presentes nas familias (Anexo C);
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- Family Needs Survey (Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco & Simeonsson,
1992), traduzida e adaptada para Portugal, com autorizagdo dos autores, por Serrano
(1990) - O Inventario das Necessidades da Familia, respondido pelos pais, objetivando

identificar as suas necessidades (Bailey & Simeonsson, 1988). (Anexo D)

4.1. Ficha de Caracterizagdo da Familia

A ficha de caracterizacdo da familia utilizada pretende obter informacgdes sobre a
crianga e a familia, solicitando aos pais que indiquem relativamente & crianca dados
como, a idade, o sexo, 0 tipo de necessidade especifica e dados referentes a
caracterizacdo da familia, tais como a constituicdo do agregado familiar, a idade dos

pais, a profissao, as habilitacdes académicas e o estado civil.

4.2. Ficha de Organizacdo Diagnostica em Intervencdo Precoce (ODIP)

A ODIP caracteriza-se por ser um instrumento de integracéo e conjugacéo de diferentes
critérios diagndsticos, respeitando a diversidade de olhares sobre uma mesma realidade,
a crianca e 0 seu contexto, mas procurando organizar a informacéo de tal forma que
possa ser partilhada por diferentes profissionais, com diferentes olhares e interesses. A
ODIP ¢ a adaptacdo para a lingua portuguesa da ODAT (Organizacion Diagnostica para
la Atencion Temprana), criada pela Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales
de Atencion Temprana (GAT, 2004, 2008) na sequéncia do trabalho de elaboracdo do
Livro Branco (GAT, 2000).

A sua primeira versdo foi em 2004, tendo sido submetida a um processo de validacéo
em 2007 e publicada em 2009 a versdo atualizada resultante desse trabalho (GAT,
2009). Foi esta versdo que serviu de base ao trabalho de adaptacdo para a lingua
portuguesa, realizada por V. Franco e A. Apoloénio (2010). O Manual da ficha de ODIP
resultou de um projeto de validacdo e adaptacdo feito pelo Departamento de Psicologia
da Universidade de Evora, financiado pela Administracdo Regional de Salde do
Alentejo (Franco & Apolonio, 2010).

A estrutura da ODIP comporta 2 niveis, no entanto, nesta investigacao so foi utilizado o
Nivel I, que identifica os fatores de risco relacionados quer com a propria crianca, quer

com a sua familia e respetivo ambiente. Este nivel é constituido por 3 eixos:
- Eixo 1 — Fatores bioldgicos de risco

- Eixo 2 — Fatores familiares de risco
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- Eixo 3 — Fatores ambientais de risco

O nivel Il descreve os tipos de perturbacdo, alteragdo ou disfuncdo que podem ser
identificados na crianca, nas suas interagdes com a familia ou com caracteristicas do

ambiente. Também este nivel compreende 3 eixos:
- Eixo 4 - Perturbacdes do desenvolvimento da crianca
- Eixo 5 — Perturbagdes da familia
- Eixo 6 — Perturbagdes do ambiente.
Trata-se de um sistema multiaxial que facilita a comunicacao.
4.3. Inventario das Necessidades da Familia (revisdo, 1990)

A identificacdo das necessidades, através da qual se promove a identificacdo e
estabelecem as prioridades, metas e aspiracbes da familia, foi um dos aspetos
considerados neste trabalho. Para esse efeito, foi utilizada a adaptacdo do Family Needs
Survey (Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992), feita para
Portugal, com autorizacdo dos autores, por Serrano (1990) — O Inventério das
Necessidades da Familia. O critério de selecdo desta escala teve a ver com a melhor
adequacao possivel entre o contetdo da escala e a informacgdo que se desejava obter.
Com este inventario ndo se pretendeu avaliar a familia, mas sim ajudar a familia a
identificar as suas forcas e necessidades, relacionadas com o seu desenvolvimento. A
validade e a utilidade deste instrumento, quer para os pais, quer para as familias tém
sido demonstradas por diferentes estudos (Bailey, 1988; Bailey & Simeonsson, 1988;
Bailey et al., 1992; Bailey & Blasco, 1990).

Este instrumento traduzido é constituido por 32 itens agrupados em seis subescalas. E
pedido que, a pergunta “Gostaria de discutir este assunto com alguém do nosso
servico?”, o inquirido assinale, com uma (X), se ndo necessita desse tipo de ajuda; se

ndo tem a certeza ou se necessita desse tipo de ajuda.

a) Subescala Necessidade de Informacéo (7 Itens)

Segundo Bailey e Simeonsson (1988), esta subescala pretende identificar as
necessidades de informacgdo sobre o crescimento e desenvolvimento das criangas,
informagdes sobre qualquer problema ou deficiéncia da crianca e necessidade de

informagao sobre 0s servigos atuais e futuros que a crianga possa beneficiar.
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Os 7 itens avaliam as necessidades das familias relativamente a informacéo.

b) Subescala Necessidade de Apoio Social e Familiar (7 Itens)

Esta subescala avalia as necessidades dos pais de receber apoio informal e formal, como
ter alguém na familia ou amigos com quem falar, ter alguém que ajude algum dos
elementos do casal a aceitar a condicdo da crianca, que ajude a familia a discutir
problemas e a encontrar solugdes e que os ajude a apoiarem-Se uns aos outros ou a

tomar decisdes sobre tarefas familiares e atividades recreativas.

c) Subescala Necessidade de Apoio Econdémico (6 Itens)

Esta subescala pretende avaliar as necessidades dos pais, respeitantes a ajudas
financeiras para obter equipamentos especiais e brinquedos para a crianga, para pagar o
infantario/terapia/ama ou outros servicos, ajuda para despesas mais elementares como

comida, casa, cuidados médicos, roupas ou transportes ou para conseguir um emprego.

A identificacdo das necessidades financeiras da familia permite ao profissional
proporcionar informacdo atil sobre possiveis ajudas, (seguranca social ou outros
servicos nao governamentais) ou mesmo sugerir outras familias que foram bem-

sucedidas na obtencdo deste tipo de ajudas (Pereira, 1998).

d) Subescala Necessidade de Explicar a Qutros (5 Itens)

Esta subescala avalia a necessidade das familias de explicar a condicdo da sua crianca a
diferentes pessoas (pais, avos, irmaos/irmas, vizinhos, estranhos ou outras criangas) e a
necessidade de encontrar informacdo escrita sobre outras familias com uma crianca com

0 mesmo problema da sua.

e) Subescala Necessidade de Servicos da Comunidade (4 Itens)

As exigéncias adicionais colocadas aos pais de criancas com NEE, quer a nivel de
cuidados diarios quer a nivel financeiro, levam a que estas familias tenham necessidade
de amas, creches ou jardim-de-infancia para deixarem a sua crianga enquanto vao
trabalhar, ou simplesmente necessitam de alguem que lhes fique com a sua crianga para
que possam sair. Cada familia estd inserida numa comunidade que por sua vez é
constituida por familias, profissionais e cidaddos, os quais representam a rede de
servicos dessa comunidade capazes de dar respostas as necessidades das familias de
criangas com Necessidades Educativas Especiais (NEE) (Correia & Serrano, 1998).
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f) Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais (3 Itens)

Esta subescala avalia as necessidades da familia de assisténcia para localizar um
conselheiro com quem possam falar, encontrar pais de criangas com 0 mesmo problema
que a sua ou com a necessidade de ter mais tempo para falar com as pessoas que estdo

préximas do seu filho (professores, terapeutas).

Apo6s a identificacdo dos itens, a familia tem a oportunidade de referir quais as
necessidades que considera serem as mais importantes para a sua familia e indicar
outras necessidades que ndo sejam contempladas pelo instrumento. O objetivo dos dois
tipos de itens, resposta aberta e resposta fechada, foi o de proporcionar a expressao livre
dos inquiridos, facultando as familias a clarificacdo de respostas a itens estandardizados
e de darem informacdo adicional acerca das necessidades sentidas (Pereira, 1996).

Para se obter a distribuicdo das necessidades expressas pelas familias, atribuiu-se a cada
tipo de resposta um valor: (0) - N&do Necessito deste Tipo de Ajuda; (1) - Ndo Tenho a

Certeza; (2) - Necessito deste Tipo de Ajuda

5. Procedimentos
5.1. Procedimento de Recolha de Dados

Primeiramente, foi solicitada autorizacdo ao Provedor da Santa Casa da Misericérdia de
Reguengos de Monsaraz, ao Meséario da Equipa de Intervencdo Precoce e as familias
apoiadas, para recolher os dados necessarios para a realizacdo da investigacdo, atraves
do envio de uma carta de consentimento (Anexo A). O conteldo incluia informacéo
sobre 0s objetivos do estudo, anonimato e confidencialidade das respostas e

participacao voluntaria na investigacao.

O procedimento de recolha de dados decorreu entre Setembro e Novembro de 2011.
Apos a manifestacdo de interesse e disponibilidade por parte do Provedor e do Mesério
da Instituicdo, em questdo, procedeu-se a marcacdo de uma reunido com a ELI de
Reguengos de Monsaraz e Mourdo, para explicar os objetivos da investigacdo e o
procedimento a utilizar. Com base nestas informagdes, cada responsavel de caso
confirmou a participacdo no estudo e forneceu as informacGes necessarias para a recolha
de dados. Posteriormente, as familias selecionadas foram contactadas pelo seu

responsavel de caso e convidadas a participar no estudo. Para o efeito, a investigadora
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forneceu ao responsavel de caso uma carta dirigida aos pais, com a descricdo dos
objetivos e procedimentos do estudo. Os dados foram recolhidos através da consulta dos
processos que ja constavam na ELI.

5.2. Procedimento de Analise de Dados

No sentido de fazer o tratamento estatistico e a analise dos dados, foi constituida uma
base de dados através do programa informatico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) na versdo 17, onde foram inseridas as variaveis deste estudo, de forma
a realizar analises estatisticas descritivas e analises de associacdo entre as variaveis

apresentadas.

De forma a responder aos objetivos deste estudo, procedeu-se ao célculo das
frequéncias e respetivas percentagens, das respostas dadas pelos inquiridos, no
Inventario das Necessidades da Familia, que serdo registadas em tabelas descritivas.
Assim, conhecer-se-d0 0s dados acerca das categorias e respetivos itens considerados
mais necessarios pelas familias. Neste sentido procedemos a estatistica descritiva e a
expressdo grafica dos dados que naturalmente ultrapassardo o simples método de
exposicao de resultados (Quivy, 2008).

No final do Inventario das Necessidades das Familias, existem duas questdes abertas,
onde a familia tem oportunidade de referir quais as necessidades que considera serem as
mais importantes, e indicar outras que ndo sejam contempladas pelo instrumento. No
entanto, devido ao numero reduzido de familias que responderam a estes 2 itens, estes,

nao foram considerados na anélise de dados.

Relativamente a ficha de ODIP, também foram realizados os célculos das frequéncias e
respetivas percentagens dos fatores de risco, que serdo apresentados numa tabela

descritiva.

Proceder-se-a depois a averiguacdo de possiveis associagdes entre as varidveis
sociodemograficas (idade, grau de instrucdo e estatuto socioeconomico) e as
necessidades das familias e entre os fatores de risco biologicos, familiares e/ou
ambientais e as necessidades das familias, com a finalidade de verificar se existem

relagOes entre elas (p <.05).

Para testar as hipdteses de investigagdo realizaram-se varios procedimentos de analise
de dados. Comecou-se por analisar as caracteristicas psicométricas dos dados e a

normalidade das distribuigdes, com recurso ao teste de Kolmogorov - Smirnov. A
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auséncia de normalidade levou a utilizacdo, posterior, de testes ndo paramétricos, para

testar todas as hipdteses, uma vez que nenhuma das variaveis tinha distribuicdo normal.

Para testar a Hipotese 1, foram criados dois grupos de familias, sendo que um se referia
as familias com quatro, ou mais, fatores de risco e o outro as familias com menos de
quatro fatores de risco. Para averiguar se as necessidades das familias variavam em
funcéo de terem mais ou menos de quatro fatores de risco, foi utilizado o teste de Mann-
Whitney.

Para testar a Hipdtese 2, 3 e 4, foi realizado o célculo do coeficiente de correlacdo de
Spearman (devido a violacdo do pressuposto de normalidade), no sentido de analisarem
as associagOes entre as diferentes varidveis. Para todas as analises foi adotado o nivel de

significancia de 5% (p <.05).
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VI - Resultados

1. Resultados da Aplicacdo dos Instrumentos
1.1. Resultados da Aplicacdo do Inventario das Necessidades da Familia

As necessidades das familias estdo distribuidas por seis subescalas cujos resultados séo
descritos de seguida, permitindo analisar quais as subescalas em que as familias
apresentam mais necessidades. O quadro 4 expde os dados descritivos obtidos para as

subescalas do Inventario das Necessidades da Familia.

?El;;?i?t)isa Descritiva para as Subescalas do Inventario das Necessidades das Familias
Subescalas

M DP Min.  Max.
Necessidade de Informagéo 132 059 0.00 200
Necessidade de Apoio Familiar e Social 075 063 0.00 1.86
Necessidade de Apoio Econdmico 105 0483 0.00 200
Necessidade de Explicar a Outros 048 061 0.00 200
Necessidade de Servigos da Comunidade 051 055 0.00 2.00
Necessidade de Outras Ajudas Profissionais 083 069 0.00 2.00

1.1.1.Anélise das Subescalas do Inventario das Necessidades da Familia

a) Subescala Necessidade de Informacéo

Nesta Subescala, os resultados obtidos da aplicacdo do Inventario das Necessidades da
Familia revelam que 64% das familias tém necessidades de informacao, sendo as mais
referidas as necessidades de informagdo sobre os servigos que a crianga possa Vir a
beneficiar no futuro (72%) e como lidar com o comportamento (70%). A estas
necessidades seguem-se, de forma equiparada, necessidades de informacdo acerca de
qualquer problema ou deficiéncia que a crianga possa ter (68%) e de servigos que a
crianga possa beneficiar no momento (68%). No que respeita as necessidades de
informacao sobre como é que as criangas crescem e se desenvolvem (46%) e sobre
como brincar ou falar com a crianca (40%), s@o consideradas pelas familias como
menos necessarias. A percentagem de 5% refere-se as familias que ndo tém certeza se

efetivamente necessitam ou néo deste tipo de ajuda (Quadro 5).
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Quadro 5 - Respostas na Subescala Necessidade de Informagéo (n = 50)

Itens da Subescala Necessidades de Informagédo Nao N&o Tenho
Necessito a Certeza  Necessito
f ) f (%) f (%)
Como é que as criangas crescem e se desenvolvem? 23 46% O 0% 27 54%
Como brincar ou falar com o meu filho? 20 40% 3 6% 27 54%
Como ensinar o meu filho? 16 32% 2 4% 32 64%
Como lidar com o comportamento? 13 26% 2 4% 35 70%
Informacéo acerca de qualquer problema ou deficiéncia que o meu filho 15 30% 1 2% 34 68%
possa ter?
Informacé&o acerca de servigos que o meu filho podera beneficiar neste 12 24% 4 8% 34 68%
momento?
Informagcdo acerca de servigos que o meu filho podera beneficiar no futuro? 10 20% 4 8% 36 72%
Percentagem Média 31% 5% 64%

b) Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social

Em termos globais, 59% das familias dizem ndo necessitar de Apoio Familiar e Social,

enquanto 34 % dizem necessitar. A maioria (74%) refere ndo ter necessidades no que

respeita as decisdes sobre quem fard as tarefas caseiras e, no resto dos itens que

também, dizem respeito ao funcionamento interno da familia, os resultados estdo

bastante equiparados, ndo sendo também considerados como necessarios. Todavia,

quando se trata da necessidade de ajudar o cbnjuge a aceitar as dificuldades da crianca,

44% das familias consideram necessario esse apoio.

Quadro 6 - Respostas na Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social (n = 50)

Itens da Subescala Necessidade de Apoio Familiar Nao Nao Tenho
Necessito a Certeza  Necessito
f ) f (%) f (%)
Falar com alguém da minha familia sobre coisas que me preocupam 29 58% 3 6% 18 36%
Ter amigos com quem fala 29 58% 3 6% 18 36%
Ter mais tempo para mim mesmo 27 54% 8 16% 15 30%
Ajudar o meu marido/mulher a aceitar as dificuldades que o nosso filho 28 56% O 0% 22 44%
possa ter
Ajudar a nossa familia a discutir os problemas e a encontrar solugdes 27 54% 6 12% 17 34%
Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos dificeis 29 58% 2 4% 19 38%
A decidir quem ira fazer as tarefas caseiras, tomar conta das criancas outras 37 74% 1 2% 12 24%
tarefas familiares
Percentagem Média 59% 7% 34%

c) Subescala Necessidade de Apoio Econémico

Os resultados obtidos da aplicacdo do Inventario das Necessidades da Familia revelam

que, em média, a percentagem de familias que dizem necessitar (49%) e as que dizem
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ndo necessitar (44%) do tipo de informacgdo proporcionadas por esta subescala esta

sensivelmente equiparada (Quadro 7).

As necessidades mais referidas estdo relacionadas com ajudas para pagar as despesas

béasicas das familias (comida, casa, cuidados médicos, roupas ou transportes) (68%), de

ajuda para pagar a terapia, infantario ou outros servicos para a crianca (56%) e ainda,

necessidade em arranjar qualquer tipo de equipamento especial que a crianca necessite

(64%). Os itens conseguir uma ama ou brinquedos para a crianga, sdo considerados

como nado necessarios pelas familias (64%).

Quadro 7 - Respostas na Subescala Necessidade de Apoio Econdémico (n = 50)

Itens da Subescala Necessidade de Apoio Econémico Nao N&o Tenho a
Necessito Certeza Necessito
f (%) f (%) f (%)
Pagar despesas tais como, comida, casa, cuidados médicos, roupasou 13 26% 3 6% 34 68%
transportes
Avrranjar qualquer tipo de equipamento especial que o meu filho 16 32% 2 4% 32 64%
necessite
Pagar infantério, terapias ou outros servigos que o meu filho necessite 18  36% 4 8% 28 56%
Ajuda para conseguir emprego 20  40% 5 10% 25 50%
Pagar ama ou alguém que fique com o meu filho quando preciso sair 32 64% 3 6% 15 30%
Comprar brinquedos que o meu filho necessite 32 64% 5 10% 13 26%
Percentagem Média 44% 7% 49%

d) Subescala Necessidade de Explicar a Outros

O calculo das percentagens médias das diferentes possibilidades de resposta demonstra

que de uma forma geral, as familias ndo tém necessidades de explicar a outros o

problema da crianca (74%), quer seja aos avos (82%), a outros familiares (86%) ou a

outras criangas (74%) (Quadro 8).

Quadro 8 - Respostas na Subescala Necessidade de Explicar a Outros (n = 50)

Itens da Subescala Necessidade de Explicar a Outros Nao Nao Tenho
Necessito a Certeza  Necessito
f %) f (%) f (%)
Explicar o problema do meu filho aos avos 43 82% O 0% 7 18%
Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais proximos 32 86% 2 0% 16 14%
Saber como responder aos meus amigos, vizinhos ou estranhos quando 37 64% 6 4% 7 32%
fizerem perguntas acerca do meu filho
Explicar o problema do meu filho a outras criangas 37 4% 6 12% 7 14%
Conseguir o contacto com outras familias que tém um filho com os 31 62% 5 10% 14 28%
mesmos problemas do meu, para falar com eles.
Percentagem Média 74% 5% 21%
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e) Subescala Necessidade de Servi¢os na Comunidade

A semelhanca da subescala anterior, a necessidade de servicos da comunidade também
foi considerada como pouco necessaria pelas familias (74% para ndo necessito e 25%
para necessito) (Quadro 9). Contudo, quando se trata de obter ajuda para localizar um
médico que compreenda a familia e as necessidades da crian¢a, 40% das familias dizem

necessitar.

Quadro 9 - Respostas na Subescala Necessidade de Servigos na Comunidade (n = 50)

Itens da Subescala Necessidade de Servigos na Comunidade Nao N&o Tenho
Necessito a Certeza  Necessito

f ) f (%) f (%)
Localizar amas ou servicos de colocacdo temporaria 40 80% 2 4% 7 16%
Localizar um Infantario ou jardim de Infancia para o meu filho 41 82% O 0% 9 18%
Conseguir alguém que me fique com o meu filho quando preciso de sair 36 72% 1 2% 13 26%
Localizar um médico que me compreenda e compreenda as necessidadesdo 30 60% 0 0% 20 40%
meu filho
Percentagem Media 74% 1% 25%

f) Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais

A percentagem de familias que diz ndo necessitar (56%) é superior a que diz necessitar
(40%) do tipo de informacdo incluida nesta subescala (ver Quadro 10). O item
considerado mais necessario, pelas familias, diz respeito ao acompanhamento da propria
familia, como poder encontrar-se de forma regular com um conselheiro para poder falar
sobre os problemas da crianca (58%) e como menos necessaria € referida a
oportunidade da familia se encontrar com outros pais que tenham criancas com 0s
mesmos problemas (72%).

Quadro 10 - Respostas na Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais (n =
50)

Itens da Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais Né&o N&o Tenho a
Necessito Certeza Necessito

f @ f () f (%)

Ter mais tempo para falar com os professores ou terapeutas do seu filho 28 56% 3 6% 19 38%

Ter oportunidades para me encontrar e falar com pais de outras criancas com 36 72% 3 6% 11 22%
problemas

Encontrar regularmente com um conselheiro (psicologo, técnico de servico 20 40% 1 2% 29 58%
social, psiquiatra, etc.) para poder falar sobre os problemas do meu filho

Percentagem Média 56% 4% 40%
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1.1.2. Analise Global do Inventario das Necessidades da Familia

Os resultados obtidos da aplicacdo do Inventario das Necessidades da Familia revelam
que, em termos globais, as familias que comp6em a amostra deste estudo referem as
Necessidades de Informacdo e de Apoio Econdmico, como as mais necessarias. As
menos referidas sdo as Necessidades de Explicar a Outros o problema da sua crianca e

as Necessidades de Servigos da Comunidade. (Gréfico 1).

Gréfico 1 - Distribuicéo das Percentagens Médias das Resposta nas Subescalas do

Inventario das Necessidades da Familia
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Ao realizar uma andlise mais aprofundada dos itens que compdem as diversas
subescalas, verifica-se que alguns itens merecem destaque, por terem uma percentagem
mais elevada de respostas na categoria “Necessito” (Grafico 2). Tais como: os itens
sobre como lidar com o comportamento da crianca (70 %), sobre as necessidades de
informacdo sobre qualquer tipo de deficiéncia que a crianga possa ter (68%) e sobre 0s
servigos presentes (68%) e futuros (72%), da Subescala Necessidade de Informacdo;
ajudar o meu marido/mulher a aceitar as dificuldades que o nosso filho possa ter (44%),
da Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social; da Subescala Necessidade de
Apoio Econdmico, destaca-se a necessidade de ajuda para pagar despesas (comida, casa,
cuidados médicos, roupas ou transportes) (64%), de ajuda para pagar a terapia,

infantario ou outros servigcos para a crianca (56%) e de equipamento especial que a
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crianca necessite (68%); na Subescala Necessidade de Explicar a Outros, embora seja
considerada pouco necessaria, hd um item que se destaca, que é a necessidade de saber
como responder aos amigos, vizinhos ou estranhos quando estes fazem perguntas sobre
a crianca (32%); na Subescala Necessidade de Servicos da Comunidade, sobressai a
necessidade de localizar um médico que compreenda a familia e compreenda as
necessidades da crianga (40%); por Gltimo, na Subescala Necessidade de Outras Ajudas
Profissionais, consideram importante encontrar-se com um conselheiro (psicélogo,
técnico de servico, social, psiquiatra, etc.) para poderem falar sobre os problemas da
crianca (58%).

Grafico 2 - Percentagens de Respostas na Categoria " Necessito "' nos
Itens do Inventario dasNecessidades das Familias
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1.2. Resultados da Ficha de ODIP

O Quadro 11 expde os dados descritivos obtidos para os itens da ficha de ODIP, no qual
se pode observar que, no Eixo 1 (Fatores de Risco Bioldgico), a maioria das criancas
apresenta fatores de risco na “Categoria Pré-natal” (48%), seguida da “Categoria Outros
Fatores Biologicos” (46%). Relativamente ao Eixo 2 (Fatores de Risco Familiar), a
maior percentagem de criangas possui fatores de risco na “Categoria Caracteristicas da
Familia” (76%) e “Caracteristicas dos Pais” (48%). Por ultimo, no Eixo 3 (Fatores de

Risco Ambiental), as percentagens encontradas estdo muito equiparadas nas trés
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Categorias que compdem este Eixo, sendo a Categoria prevalente “Exposicao a Fatores

de Exclusdo Social da Familia™.

Quadro 11- Frequéncias e Percentagens dos Itens da Ficha de ODIP

Eixos Categorias f (%)

Eixo 1 - Fatores de Risco Pré-natal 24  48%
Bioldgicos Perinatal 16 32%
Pés-natal 16  32%

N=37 Outros Fatores Biologicos 23 46%
Caracteristicas dos Pais 24  48%

Eixo 2 — Fatores de Risco Caracteristicas da Familia 38 76%
Familiar Stress durante a Gravidez 14  28%

N=48 Stress no Periodo Neonatal 1 2%

Periodo Pos -Natal 27  54%

Exposicéo a Contextos Ambientais com 35 70%

Fatores de Stress
Exposicdo a Ambientes Sociais com Fatores 36  72%

Eixo 3 — Fatores de Risco de Stress
Ambiental Exposicdo a Fatores de Exclusdo Socialda 37  74%
N=44 Familia

2. Resultados das Relacdes entre Variaveis

2.1. RelagOes entre as Variaveis Sociodemogréficas e as Necessidades

Expressas pelas Familias

No sentido de verificar a existéncia de associacbes entre as caracteristicas
sociodemogréaficas da familia e as suas necessidades, foi calculado o coeficiente de

correlagéo de Spearman (Quadro 12).

Da correlacdo efetuada entre a variavel sociodemografica, a “Idade da Mé&e” e as
“Necessidades da Familia”, como podemos observar através da leitura do Quadro 12,
verifica-se que existe uma correlagdo fraca, com a “Subescala Necessidade de Explicar
a Outros” (p=.03).

Da leitura do mesmo quadro, verifica-se que o “Grau de Instrucdo da Mae”, ndo tem

nenhuma associagao (p <.05).

Da anélise efetuada entre o “Estatuto Socioeconémico” e as “Subescalas do Inventario
das Necessidades da Familia” verifica-se que existe uma correlacdo fraca com a
“Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social” (p=.02) e com a “Subescala

Necessidade de Outras Ajudas Profissionais” (p=.04).
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Quadro 12 - Coeficientes de correlagdo rho de Spearman entre as Varidveis Sociodemograficas e as Subescalas do Inventario das Necessidades da Familia

1 2 3 6 7 9

1. Idade da mée _

2. Grau de Instrucdo da mae -05

3. Estatuto Socioeconémico 36 .38

4. Necessidade de Informacéo -.05 =27 09

5. Necessidade de Apoio Familiar e Social .23 24 33 24

6. Necessidade de Apoio Econdmico -13 -07 00 417 37T -

7. Necessidade de Explicar a Outros 31 .04 26 18 517 22 -

8. Necessidade de Servicos da Comunidade -01  -17 16 21 34 36 .31

9. Necessidade de Outras Ajudas Profissionais 25 08  .29* 27 49" 38 35 33
*p <.05
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2.2. AssociagOes entre os Fatores de Risco e as Subescalas do Inventario

das Necessidades das Familias

No sentido de verificar a existéncia de associagOes entre os “Fatores de Risco Biologico,
Familiar e Ambiental” e as “Subescalas do Inventario das Necessidades das Familias”,

foi calculado o coeficiente de correlacdo de Spearman (Quadro 13).

Da leitura do Quadro 13, pode-se verificar que os “Fatores de Risco Biologico” ndo se
correlacionam com nenhuma das “Subescalas do Inventdrio das Necessidades das
Familias” (p=.05).

Os “Fatores de Risco Familiares” tém uma correlacdo fraca com a “Subescala
Necessidade de Servigos da Comunidade” (p=.04) e com a “Subescala Necessidade de

Outras Ajudas Profissionais” (p=.02).

No que diz respeito aos “Fatores de Risco Ambientais, existe uma correlagdo fraca com
a “Subescala Necessidade de Informagao” (p=.02) e com a “Subescala Necessidade de

Apoio Economico” (p=.02).
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Quadro 13 - Coeficientes de correlacdo rho de Spearman entre os Fatores de Risco Bioldgico, Familiar e Ambiental e as Subescalas do Inventario das

Necessidades das Familias

1 2 3 4 5 6 7 8
1. Fatores de Risco Bioldgicos -
2. Fatores de Risco Familiares 11 -
3. Fatores de Risco Ambientais ,08 34" -
4. Necessidade de Informagéo ,04 A1 32" -
5. Necessidade de Apoio Familiar e Social -,10 ,13 -,20 25 -
6. Necessidade de Apoio Econémico 01 19 33 41" 37 -
7. Necessidade de Explicar a Outros -,01 ,09 -,13 ,18 51" 22 -
8. Necessidade de Servigos da Comunidade -04 29 -,00 21 34" 36 31 -
9. Necessidade de Outras Ajudas Profissionais 07 32 -04 27 49 38 35 33"

*p <.05
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2.2.1. Comparacao das “Necessidades das Familias que tém Quatro ou
Mais Fatores de Risco” com as “Necessidades das Familias com Menos

de Quatro Fatores de Risco”

Com o objetivo de determinar se existem diferencas estatisticamente significativas entre
as “Necessidades das Familias que tém Quatro ou Mais Fatores de Risco” e as “
Necessidades das Familias que tém Menos de Quatro Fatores de Risco”, foi utilizado 0
teste de Mann-Whitney.

De acordo com os resultados obtidos, as “Necessidades das Familias com Quatro ou
Mais Fatores de Risco”, ndo diferem das ‘“Necessidades das Familias com Menos de

Quatro Fatores de Risco”, U = 111.0, p>.05.

Foi também realizada uma analise mais aprofundada, relativamente a cada uma das
subescalas, que compdem o Inventario das Necessidades da Familia, mas também néo

foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em nenhuma delas.

O Quadro 14 permite descrever as “Necessidades das Familias com Quatro ou Mais
Fatores de Risco” (Grupo 1) e as “Necessidades das Familias que tém Menos de Quatro
Fatores de Risco” (Grupo 2). O Grupo 1 refere ter mais necessidades, a todos os niveis
(Informacdo, Apoio Familiar e Social, Apoio Econdémico, Explicar a Outros, Servi¢cos
da Comunidade e Outras Ajudas Profissionais), do que o Grupo 2.

Quadro 14 - lItens do Inventario das Necessidades das Familias Considerados

Necessarios pelas Familias com Quatro ou Mais Fatores de Risco (Grupo 1) e pelas
Familias com Menos de Quatro Fatores de Risco (Grupo 2)

Itens das Subescalas do Inventario das Necessidades das Familias Grupo 1 Grupo 2
N=43 N=7

f (%) f (%)
Como € que as criancas crescem e se desenvolvem 23 | 54% 4 57%
Como brincar ou falar com o meu filho 22 | 51% 5 71%
Como ensinar o meu filho 27 | 63% 5 71%
Como lidar com o comportamento 28 | 65% 7 100%
Informagcdo acerca de qualquer problema ou deficiéncia que o meu filho possa ter 32 | 74% 2 29%
Informac&o acerca de servigos que o meu filho podera beneficiar neste momento 32 | 74% 2 29%
Informagcédo acerca de servigos que o meu filho podera beneficiar no futuro 33 | 77% 3 43%
Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 65% 57%
Informacéo
Falar com alguém da minha familia sobre coisas que me preocupam 14 | 33% 4 57%
Ter amigos com quem falar 18 | 42% 0 0%
Ter mais tempo para mim mesmo 12 | 28% 3 43%
Ajudar o meu marido/mulher a aceitar as dificuldades que o nosso filho possa ter 18 | 42% 4 57%




Ajudar a nossa familia a discutir os problemas e a encontrar solugdes 15 | 35% 2 29%
Ajudar a nossa familia a apoiarem-se uns aos outros em momentos dificeis 17 | 40% 2 29%
A decidir quem ira fazer as tarefas caseiras, tomar conta das criangas outras tarefas 10 | 23% 2 29%
familiares

Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 35% 34%
Apoio Familiar e Social

Pagar despesas tais como, comida, casa, cuidados médicos, roupas ou transportes. 31 | 72% 3 43%
Arranjar qualquer tipo de equipamento especial que o meu filho necessite. 27 | 63% 5 71%
Pagar infantario, terapias ou outros servicos que o meu filho necessite 26 | 61% 2 29%
Ajuda para conseguir emprego. 23 | 54% 3 43%
Pagar ama ou alguém que fique com o meu filho quando preciso de sair. 12 | 28% 3 43%
Comprar brinquedos que o meu filho necessite 13 | 30% 0 0%
Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 51% 38%
Apoio Econémico

Explicar o problema do meu filho aos avos. 9 21% 0 0%
Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais proximos 7 16% 0 0%
Saber como responder aos meus amigos vizinhos ou estranhos quando fizerem perguntas 12 | 28% 4 57%
acerca do meu filho.

Explicar o problema do meu filho a outras criancas. 7 16% 0 0%
Conseguir o contacto com outras familias que tém um filho com os mesmos problemas do | 12 28% 2 29%
meu, para falar com eles.

Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 22% 17%
Explicar a Outros

Localizar amas ou servicos de colocacdo temporéria. 8 19% 0 0%
Localizar um infantério ou Jardim-de-infancia para o meu filho. 9 21% 0 0%
Conseguir alguém gue me fique com o meu filho quando preciso de sair. 10 23% 3 43%
Localizar um médico que me compreenda e compreenda as necessidades do meu filho. 18 42% 2 29%
Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 26% 18%
Servicos da Comunidade

Ter mais tempo para falar com os professores ou terapeutas do seu filho. 17 40% 2 29%
Ter oportunidades para me encontrar e falar com pais de outras crian¢as com problemas. 11 | 26% 0 0%
Encontrar regularmente com um conselheiro (psicélogo, técnico de servico social,| 27 63% 2 29%
psiquiatra, etc.) para poder falar sobre os problemas do meu filho.

Percentagem Total dos Itens Considerados Necessarios da Subescala Necessidade de 43% 29%

Outras Ajudas Profissionais

2.2.2. Associagdo entre Fatores de Risco e o Inventario das Necessidades

da Familia

a) Associacao entre “Fatores de Risco Ambiental” e “ Subescala Necessidade de

Apoio Econémico”

A analise efetuada permite verificar a existéncia de uma correlagdo fraca entre o0s

“Fatores de Risco Ambiental” e a “Subescala Necessidade de Apoio Economico” (rs

=.33, n =50, p =.02). (Quadro 15, Anexo E)
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b) Associacido entre “Fatores de Risco Familiar” e o “Total de Necessidades das

Familias”

De forma a verificar se existem relacdes entre os “Fatores de Risco Familiar” e o “Total

de Necessidades”, foi calculado o coeficiente de correlagdo de Spearman.

Os resultados obtidos permitem verificar que existe uma associacdo fraca entre os
“Fatores de Risco Familiar” e o “Total de Necessidades” (rs =.29, n = 50, p =.04).
(Quadro 16, Anexo E)

C) Associagdo entre “Total de Fatores de Risco” e “ Subescalas do Inventario das

Necessidades da Familia”

Para fazer a analise entre as variaveis “Total de Fatores de Risco” e “Subescalas do
Inventario das Necessidades da Familia”, calculou-se o coeficiente de correlacdo de

Spearman.

Verifica-se apenas a existéncia de uma correlagdo fraca entre o “Total de Fatores de
Risco” com a “Subescala Necessidade de Apoio Econdmico” (rs =.29, n = 50, p =.04).
(Quadro 17, Anexo E)
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V11 - Discussao dos Resultados

Neste capitulo, serdo discutidos os resultados obtidos neste estudo e apresentadas as

limitacdes da presente investigacao e sugestdes para analises futuras.

De acordo com o primeiro objetivo, que pretendia descrever as principais necessidades
das familias apoiadas pela ELI de Reguengos de Monsaraz e Mourdo, foram
identificadas duas necessidades prioritarias. Em termos globais, concluimos que as
necessidades selecionadas e mais prevalentes dizem respeito as Necessidades de
Informacdo e as Necessidades de Apoio Econdémico, tal como Pereira (1998), que

utilizou o mesmo instrumento de recolha de dados.

Os estudos de McLinden (1990), D" Amato e Yoshida (1991), Bailey et al. (1992),
Sontag e Schacht (1994), McWilliam et al. (1995) e Morgado e Beja (2000), também
referem as Necessidades de Informacgdo como as mais frequentes. D"Amato e Yoshida
(1991) referem mesmo que o0s pais, de criangas com perturbacdes no desenvolvimento,
necessitam continuamente de informacdo terapéutica, vocacional e educacional. Os
resultados obtidos sdo, também, consistentes com o referido na literatura por
Simeonsson (2000), que afirma que as familias com criancas especiais sentem
necessidades complexas, momentaneas ou continuas em diferentes areas e necessidade
de ter conhecimento dos servicos a que o seu filho tem direito. Tal como Hornby (1991)
refere, a seguir ao nascimento de uma crianca com NEE, os pais sentem necessidade de
obter informagdo compreensivel, exata e atualizada sobre a problematica da criancga,
sugestdes para facilitar o desenvolvimento da crianca e informagdo sobre os servicos

disponiveis para os ajudar nos cuidados a crianca.

Nesta categoria das Necessidades de Informacéo, a grande maioria das familias (72%)
destacam a preocupacdo com “informagdo sobre os servi¢os e os apoios de que o seu
filho podera beneficiar no futuro”, o que vem ao encontro dos resultados relatados por
Bailey e Simeonsson (1988) e McLinden (1990).

Relativamente as Necessidades de Apoio Econdmico, as mais referidas dizem respeito
ao pagamento das despesas béasicas das familias (comida, casa, cuidados médicos,
roupas ou transportes), a ajuda para pagar servi¢os que prestam atendimento a crianca e
em arranjar qualquer tipo de equipamento especial que a crianga necessite. Estes
resultados obtidos vao ao encontro dos resultados relatados por Serrano (2003) e Costa

(2004), que referem o aumento das necessidades de apoio econdémico. A educacao e 0s
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cuidados de saude, de uma criangca com necessidades especiais, podem acrescentar a
familia necessidades financeiras (Simeonsson, 2000), dai este tipo de necessidade ser
uma das mais referidas pelas familias. A amostra deste estudo é maioritariamente
constituida por familias com baixos niveis de escolaridade e empregos menos
qualificados pelo que, naturalmente tém menos recursos econdémicos, logo, mais

Necessidades de Apoio Econémico.

Os resultados obtidos revelam, ainda, que as familias que compdem a amostra deste
estudo, ndo parecem valorizar as Necessidades de Explicar a Outros o problema da sua
crianga. Este resultado ndo é concordante com a literatura que refere que as
Necessidades de Explicar a Outros a deficiéncia do seu filho é um dos grandes
problemas que se coloca as familias (Summers, Brotherson, Turnbull, 1984). Costa
(2004) refere mesmo que um dos aspetos que mais influencia a reacdo dos pais face a
problematica da crianga, tem a ver com a atitude das outras pessoas que, ao causarem
situacdes embaragosas, “empurram” os pais para um afastamento social. Hornby (1991)
salienta que as familias tém necessidade de ter alguém para expressar e explicar 0s seus
sentimentos e necessidade de conhecer outros pais de criancas com problematicas
parecidas, tal como os estudos realizados por D"Amato e Yoshida (1991) e Pereira
(1998) demonstram no entanto, neste estudo essa necessidade ndo € valorizada. A
literatura destaca ainda que o contacto com outros pais € um meio de apoio em que estes
podem aprender novas habilidades e ganhar mais confianca (Hornby, 1991) no entanto,
0 contacto com outros pais de criangas com problemas ndo é visto como uma

necessidade das familias desta amostra.

As Necessidades de Servigos da Comunidade também sdo pouco valorizadas pelas
familias que constituem a amostra deste estudo, o que poderéa ser indicador de que estas
familias possuam uma boa rede de suporte informal, ndo precisando por isso de recorrer
aos servigos disponiveis na comunidade. A maioria das familias (82%) refere nédo
necessitar de procurar um jardim-de-infancia o que podera estar relacionado com o facto
de nestes dois concelhos a rede do pré-escolar ser suficiente para 0 nimero de criangas

existentes.

Hammer e Turner (1996, citado por Turner, 2000) defendem ainda que 0s pais sentem
necessidades pessoais, necessidades da familia e necessidades de carreira ou
ocupacionais. Para Hornby (1991), sdo cinco, as necessidades basicas das familias de
pessoas com deficiéncia: tomar conhecimento do diagndstico da deficiéncia e dos resultados das
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avaliagbes de um modo sensivel e construtivo; obter informagdes acerca da deficiéncia e dos servigos
disponiveis; facilitar o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia; receber suporte emocional e
ajuda para compreender sentimentos e reagBes; e conhecer outros membros de familias com um

membro com deficiéncia, que estejam numa situacao semelhante a deles.

Outro objetivo desta investigacdo pretendia verificar se existiam associag0es entre as
necessidades das familias e as suas caracteristicas sociodemograficas (idade, grau de
instrucdo e estatuto socioecondémico). Relativamente a Idade, parece existir uma relacao
apenas com a Subescala Necessidade de Explicar a Outros. Ou seja, quanto maior é a
idade da mde, maior parece ser a sua necessidade de ajuda para explicar a outros o
problema da sua crianga, 0 que podera estar relacionado com a sua maturidade e com a
necessidade que tém de que a sociedade seja mais recetiva e compreensiva com as

dificuldades das suas criancas.

Apesar de alguns autores como Guelzow, Bird e Koball (1991), Fagan, Dore e Math
(1991), McNaughton (1994) e Pereira (1998) sugerirem que a idade dos pais € uma
caracteristica que pode influenciar as necessidades das familias, neste estudo, a idade

ndo se relaciona com o total da escala, mas apenas com uma subescala.

Relativamente ao Grau de Instrugédo, ndo existe nenhuma associagdo, 0 que sugere que
ndo é um fator de progndstico das necessidades, mas existe uma relagdo entre o Estatuto
Socioeconomico da familia e a Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social e
com a Subescala de Outras Ajudas Profissionais. Estes resultados podem sugerir que as
familias de baixo estatuto socioecondémico se encontram numa situacdo de maior
vulnerabilidade, pelo que necessitam de um apoio mais consistente para poderem
responder as necessidades dos seus filhos. No entanto, se, por um lado, o nivel
socioecondmico mais alto possibilita um maior nimero de recursos (médicos,
educacionais), o equacionar desta questdo ndo é assim tdo simples, uma vez que, de
facto, um estatuto socioeconomico elevado s6 por si, ndo garante melhores
competéncias. As familias de estatuto socioeconomico mais baixo, por sua vez, séo

habitualmente maiores, tendo por isso uma rede de recursos mais extensa.

Bailey et al. (1992), relatam que as mées de baixo rendimento indicam mais
Necessidades de Apoio Economico do que as mées de rendimentos médios ou altos.
Existem ainda outros estudos (Pereira, 1998; Morgado & Beja, 2000; Serrano, 2003)
que mostram, também, a existéncia de relagdes entre as Necessidades de Apoio
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Econdmico das familias e o baixo estatuto socioeconémico, na populagdo Portuguesa.
Contudo, e apesar desta relacdo, no nosso estudo, o estatuto socioecondmico e as

Necessidades de Apoio Econdmico ndo se relacionam.

Outro objetivo deste estudo foi o de verificar se existiam relacfes entre os Fatores de
Risco Bioldgicos, Familiares e Ambientais e as Necessidades das Familias. Verificou-se
que ndo existem quaisquer relacbes entre os Fatores de Risco Bioldgico e as
Necessidades das Familias, o que ndo é concordante com a literatura que relaciona a
pobreza com os fatores de risco bioldgico. Na realidade as criancas que vivem em
situacdo de pobreza estdo mais expostas aos efeitos nefastos dos varios fatores de risco
biol6gico do que outras criangas que nascem e vivem em ambientes familiares e sociais
abastados (Garmezy, 1993) e por isso, sujeitas a ambientes de risco mais propensos a
afetar adversamente a sua salde e bem-estar (Garbarino, citado por Yunes &
Szymanski, 2001).

Os Fatores de Risco Familiares relacionam-se com a Subescala Necessidade de Servicos
da Comunidade e com a Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais. Os
resultados sugerem que quanto maior € o risco familiar maiores sdo as Necessidades de
Servicos da Comunidade e de Outras Ajudas Profissionais. Em relacdo aos Fatores de
Risco Ambientais, estes relacionam-se com a Subescala Necessidade de Informacdo e
com a Subescala Necessidade de Apoio Econdmico. Ndo existem duvidas sobre os
efeitos negativos no desenvolvimento da crianca de um ambiente em que a satisfacdo
das necessidades ndo se processa adequadamente. Meios em que se verificam
deficientes condicBes habitacionais, desemprego, familias com baixos rendimentos, pais
com baixo grau de instrucdo, familias numerosas, etc., tornam dificil satisfazer certas
necessidades béasicas de salde e educacéo, principalmente das criangas. Assim, 0s meios
desfavorecidos material e socialmente, implicam limitacbes quer no que respeita aos
cuidados basicos quer nas dificuldades de acesso a determinados estimulos facilitadores

do desenvolvimento e enriquecimento da crianga (Kumar, 1993).

Em relacdo as hipoteses deste estudo, a primeira perspetivava perceber se existiam
diferengas entre as necessidades das familias com quatro ou mais fatores de risco
(Grupo 1) e as necessidades das familias com menos de quatro fatores de risco (Grupo
2). Os resultados indicaram que as necessidades ndo diferem entre grupos. Estes
resultados podem estar relacionados com o tamanho da amostra do Grupo 2, que é
bastante reduzida. S6 um estudo mais alargado, do ponto de vista da dimensdo da
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amostra, poderia conduzir a uma analise mais aprofundada. Por agora, ficam apenas

tendéncias.

Nas Subescalas do Inventario das Necessidades da Familia, embora ndo se registem
diferencas, é de salientar o facto de em termos percentuais, 0 Grupo 1 tendencialmente
referir ter mais necessidades, a todos os niveis (Informacdo, Apoio Familiar e Social,
Apoio Economico, Explicar a Outros, Servicos da Comunidade e Outras Ajudas

Profissionais), do que o Grupo 2.

Na Subescala Necessidade de Informacdo, o Grupo 1 diz sentir mais necessidades de
informagao sobre qualquer problema ou deficiéncia que a crianga possa ter e sobre 0s
Servigos que a crianca possa beneficiar no momento e no futuro. Para o Grupo 2, as
necessidades mais referidas sdo as de informagdo sobre como lidar com o

comportamento, como brincar e como ensinar a crianca.

No que respeita a Subescala Necessidade de Apoio Familiar e Social, a percentagem de
familias que diz ter este tipo de necessidades esta equiparada. Sendo que, para 0 Grupo
1 as necessidades mais referidas sdo ter amigos com quem falar e ajudar o
marido/mulher a aceitar as dificuldades que a crianca possa ter. O Grupo 2 também
considera como necessaria ajuda para que o cénjuge aceite as dificuldades da crianca e

ainda, falar com alguém da familia sobre coisas que os preocupam.

Na Subescala Necessidade de Apoio Econémico, o Grupo 1, refere como maiores
necessidades, 0 pagamento de despesas tais como, comida, casa, cuidados médicos,
roupas ou transportes, € o grupo 2, refere a necessidade de arranjar algum tipo de

equipamento especial que a crianga necessite.

Na Subescala Necessidade de Explicar a Outros, a percentagem de familias que refere
ter este tipo de necessidade é ligeiramente superior no Grupo 1. No entanto, em ambos
os grupos familiares, a necessidade prioritaria prende-se com o saber responder aos

amigos vizinhos ou estranhos, quando estes fazem perguntas acerca da crianca.

Relativamente a Subescala Necessidade de Servicos da Comunidade, a maior
necessidade do Grupo 1 € localizar um médico que compreenda a familia e as
necessidades da crianga. Para 0 Grupo 2, a maior necessidade é conseguir alguém que

fique com a crianca quando precisa de sair.

Na Subescala Necessidade de Outras Ajudas Profissionais, ambos os grupos familiares

consideram como mais necessario encontrar-se regularmente com um conselheiro
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(psicologo, técnico de servigo social, psiquiatra, etc.) para poder falar sobre os

problemas da crianca.

No que diz respeito a segunda hipotese da investigacdo, era esperada uma relacao entre
os Fatores de Risco Ambiental e a Subescala Necessidade de Apoio Econémico e a
andlise efetuada confirma a existéncia dessa relagcdo. Estes resultados estdo em
concordancia com Garbarino (1990), quando refere que os problemas econémicos séo o
principal desencadeador de risco ambiental. O desemprego causara a falta de recursos
que por sua vez levardo a caréncias alimentares, de cuidados de higiene, de protecao e
de comunicacéo, conflitos na familia, etc. (Pessanha, 1998). Mcloyd e Wilson (1991)
apontam a pobreza, como uma variavel que pode acarretar cumulativamente uma série
de fatores, aumentando, desta forma, o risco desenvolvimental. No entanto, como é
referido por Zigler (1990), existe um consenso relativamente ao facto de a IP1 ser um
bom método no combate aos efeitos que a caréncia econémica, principalmente quando
esta se faz sentir nos primeiros anos de vida da crianga, tem no desenvolvimento

posterior da crianca.

No que concerne a terceira hipotese de investigacao, esperava-se encontrar associacoes
entre os Fatores de Risco Familiares e 0 Numero Total de Necessidades e verifica-se
alguma associacdo, ainda que fraca. Ou seja, parece que quanto maior € o nimero de
fatores de risco familiares, maior parece ser o nimero de necessidades apresentadas

pelas familias.

No que concerne a quarta e Ultima hipdtese, eram esperadas associacdes entre o Total de
Fatores de Risco e as Necessidades das Familias, no entanto, a analise efetuada permitiu
verificar que apenas existe associacdo com a Subescala Necessidade de Apoio
Econdmico. Este resultado real¢a que quanto maior é o numero de Fatores de Risco de

uma familia, maiores parecem ser as suas Necessidades de Apoio Econdmico.

Ramey e Campbell (1991) chamam a atencdo para o facto das criangas com menor
capacidade econdémica se encontrarem em maior risco de, na idade escolar,
apresentarem insucesso escolar, com o consequente encaminhamento para medidas
educativas especiais. A caréncia economica e o desemprego poderdo ainda levar ao
aparecimento de grupos de risco, para as quais as formas de intervencdo mais adequadas

parecem estar ligadas a prevencéo, ao nivel da comunidade.
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Chowdhury, Muni, Rath e Pati (1996) ao pretenderem estudar a natureza, a fonte e o
tipo de necessidades das familias de criancas com NEE pertencentes a classes
socioecondémicas e culturais diferentes, realcam que quer o total de necessidades
sentidas quer o total de necessidades satisfeitas relacionam-se com o ambiente

favorecido ou desfavorecido das familias.

1. Consideracdes Finais

Apds terem sido discutidos os resultados obtidos € importante ter em conta um conjunto
de limitacGes que estdo inerentes as op¢des conceptuais e metodoldgicas que serviram
de guia para o presente trabalho de investigacdo. As limitagcdes identificadas exigem
prudéncia na interpretacdo dos resultados obtidos e permitem sugerir recomendacdes

para futuras investigacdes a realizar neste dominio.

Uma das limitagdes prende-se com a homogeneidade da amostra, que ndo apresenta a
diversidade desejada em relacdo as caracteristicas dos participantes, o que impossibilita
uma generalizacdo para a populacdo em geral. Assim, torna-se necessario relembrar que
a nossa amostra era constituida por 50 familias, das quais, 11 pertenciam a familias de
Estatuto Socioecondmico Alto e 39 a familias de Estatuto Socioeconémico Baixo, o que

pode ser considerado como uma amostra reduzida.

E importante também destacar que, ao trabalharmos com familias, muitas das suas
atitudes estdo assentes nas suas crencas e na sua cultura. I1sso é confirmado por Leopardi
(1992), ao defender que as necessidades séo diferentes para as pessoas, principalmente
por causa das diferencas existentes na cultura e nas varias classes sociais a que elas
pertencem. Este estudo foi realizado com familias de uma zona especifica do Alentejo,
0 que podera influenciar os resultados, uma vez que estardo dependentes dos recursos

existentes na comunidade e da cultura existente.

Importa ainda realgar que os inventarios foram respondidos, na sua totalidade, pelas
mées das criangas, o que podera ter influenciado o tipo de respostas obtidas, tal como,
nos estudos realizados por Bailey et. al (1992) e Cooper e Allred (1992), em que se
registou uma diferenca entre as necessidades das maes e dos pais, tendo as primeiras

expressado, significativamente, mais necessidades do que os pais.

Verifica-se, ainda, que a escala utilizada apresenta uma limitacdo nas possibilidades de

resposta apresentada, pois os inquiridos poderdo tender a responder ao item ‘“Nao Sei”
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como sendo um “As vezes”, o que podera prejudicar a analise efetiva das necessidades

reais das familias.

Apesar das limitagdes, o estudo realizado foi muito enriquecedor, uma vez que
contribuiu para um conhecimento mais aprofundado e uma reflexdo acerca das
necessidades das familias que sdo apoiadas pela ELI de Reguengos de Monsaraz e
Mourdo. Este estudo poderd também sugerir algumas implicacbes para a prética,
nomeadamente na intervencdo com familias, pois, para que possam ser implementadas
praticas de forma efetiva, sdo necessarias contribuicdes de trabalhos de pesquisa nessa
area, pois sO através do conhecimento da realidade é que se pode agir. E ainda
necessario que todos os profissionais que atuam na area da infancia tenham
conhecimento dos fatores de risco, envolvidos no prejuizo ao desenvolvimento infantil,
e das necessidades familiares que dai decorrem para que possam intervir de forma

precisa na prevencao e/ou interrupcao do risco.

Concluindo, é fundamental que se faca uma avaliacdo das necessidades das familias,
pois s6 assim é possivel individualizar as intervengdes, devendo-se sempre ter em
atencdo que as necessidades destas ndo sdo estaticas, pois dependem das transicdes que
se podem operar ao longo do ciclo de vida da familia. Assim, tendo em conta esta
mudanga constante das familias é necessario que a intervencdo se ajuste e invista nos
recursos informais mais capazes de satisfazer essas necessidades (Buscaglia, 2006). A
Intervencdo devera responder as necessidades e interesses das familias, conforme a sua
realidade social, dando a cada crianga a oportunidade de desenvolver as suas
potencialidades e a sua personalidade, tornando-a um cidaddo responsavel, autbnomo e

preparado para a vida.

De acordo com Zigler (1990), o modelo ecoldgico tem implicacdes claras na
abrangéncia dos programas de IPI, no entanto, estes programas nao conseguem, muitas
vezes, modificar as reais condi¢fes de vida das familias. Assim, os problemas que se
verificam em muitas familias ndo podem ser solucionados por programas de IPI, mas
apenas através de modificacOes estruturais na sociedade particular em que essas familias
se inserem. Tal como Zigler (1990) refere, nenhuma intervencdo poderd substituir a
existéncia de empregos com rendimentos aceitaveis, casas com condi¢cdes de
habitabilidade, cuidados de saude apropriados ou comunidades em que as criancas

possam encontrar modelos positivos.
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Apo6s considerarmos as conclusbes deste trabalho procedemos a algumas
recomendacdes e sugestdes que poderéo ser tidas em conta em futuros estudos a realizar
neste ambito. Assim, somos da opinido que pela atualidade e interesse do tema devem
ser realizados estudos cuja amostra seja substancialmente maior. Parece também,
recomendavel que, em estudos futuros, se controle o tipo de problemética da crianca,
uma vez que a literatura refere que pode ser uma variavel significativamente
diferenciadora (Holroyd & McArthur, 1976) e permitir uma melhor compreensdo das

necessidades das familias.

De um modo geral, considera-se que este estudo atingiu 0s objetivos a que se propés.
Os resultados encontrados visam facilitar a intervenc&o junto das familias, para alem de

identificar as suas necessidades.
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ANEXO A



CARTA DE CONSENTIMENTO

Titulo do Estudo: RELACOES ENTRE FATORES DE RISCO E NECESSIDADES
DAS FAMILIAS

Investigadora Responséavel: Carla Ferro
Contacto: 964104820
Endereco eletrdnico: ferromip@gmail.com

Investigadores (Orientadores): Professora Doutora Isabel Chaves de Almeida; Dr.2

Isabel Felgueiras
Instituicdo: Instituto Superior de Educacéo e Ciéncias

Telefone: 218 811 700

Caro Sr. Provedor da Santa Casa da Misericordia de Reguengos de Monsaraz,

Vimos, por este meio, solicitar a sua autorizacdo para a realizacdo de uma investigacéo
sobre as Relacdes entre Fatores de Risco e as Necessidades das Familias. A participacdo
neste estudo é voluntéria, podendo retirar o consentimento em qualquer momento, sem
qualquer prejuizo. Trata-se de uma investigacdo de ambito académico que pretende
identificar as necessidades das familias apoiadas pelo PIPREM (Programa de
Intervencdo Precoce de Reguengos de Monsaraz — Nucleo de Mourdo) e conhecer de
que modo, as caracteristicas socio — demograficas e a acumulacao de fatores de risco, se

relacionam com as suas necessidades.

Esta investigagdo tem como finalidade o culminar da minha formagdo académica,
nomeadamente o Mestrado em Intervencdo Precoce, do Instituto Superior de Educacéo
e Ciéncias, sob a orientacdo da Professora Doutora Isabel Chaves de Almeida e a Dr.?

Isabel Felgueiras.

Seguem-se informacdes relevantes acerca deste estudo.
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Ser-lhe-4 fornecida uma codpia desta carta de consentimento. Podera, em qualquer
momento, perguntar aos investigadores acima indicados ou aos restantes elementos da

equipa de investigacdo quaisquer questdes relacionadas com este estudo.

A sua Instituicdo foi selecionada para participar neste estudo uma vez que é a entidade
promotora do PIPREM. Se autorizar este estudo, serdo realizados os seguintes

procedimentos:

» Pedido de autorizagdo as familias apoiadas pela equipa, para a realizacdo desta
pesquisa, através do envio de uma carta de consentimento informado.

» Entrevista com o Mesério da Equipa do PIPREM para obter autorizacdo para
poder fazer a recolha de informagdes necessarias para atingir os objetivos deste
estudo.

» Entrevista com o Responsavel de Caso de cada Familia, técnico de intervencgédo
precoce, para recolha de informagdes relacionadas com os documentos
necessarios para a execucao deste estudo.

» Anadlise e recolha de dados de 3 documentos que constam nos Processos
Familiares. S&o eles:

v" Ficha de Caracterizacdo Sécio biografica
v" Inventario das Necessidades da Familia

v" Ficha de Organizacdo Diagndstica em IP

A participacdo neste estudo ndo implica quaisquer riscos ou custos. Esta investigacdo
pretende obter o conhecimento objetivo e estruturado das necessidades especificas das
familias, e conhecer como as suas caracteristicas sécio - biograficas e a acumulagéo de
fatores de risco, se relacionam com essas necessidades. Pretende-se estabelecer relagdes
entre estas variaveis e refletir sobre a sua implicacdo para uma prética adequada de IP,
beneficiando a comunidade em geral, e a equipa do PIPREM em particular, permitindo
adequar as praticas da equipa as necessidades reais das familias, que apoia. Esta
investigagdo assume a sua importancia, na medida em que o bem-estar da familia e a
satisfacdo das suas necessidades sdo fatores preponderantes para o crescimento e

desenvolvimento da crianca.

Os dados recolhidos serdo arquivados e apenas a equipa de investigacdo tera acesso aos
mesmos. Os participantes neste estudo néo serdo identificados em qualquer relatorio ou

publicacéo.
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A equipa de investigacdo cumprird as orientacdes de cariz ético e deontoldgico que
regulam a investigagdo com seres humanos (nomeadamente no que diz respeito a
responsabilidade de discutir com 0s pais ou outros responsaveis pela crianca, quaisquer
situacOes identificadas pela equipa de investigacdo como envolvendo risco para o bem-

estar da crianca).

Se tiver quaisquer davidas em relacdo aos seus direitos pode contactar a Comisséo
Nacional de Protecdo de Dados através do telefone 213928400 ou do endereco

electronico geral@cnpd.pt.

AUTORIZACAO:
Li a informacao que consta deste pedido de autorizacéo.

Autorizo a realizacdo deste estudo.

Assinatura: Data:

Assinatura do Investigador Responsavel: Data:

Desejo ter acesso aos resultados gerais deste estudo _ Sim _ Né&o

Pretendo ser contactado pelo seguinte meio:

e Telefone N.°:
e Endereco eletronico:

e Correio regular para a morada:
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CARTA DE CONSENTIMENTO

Titulo do Estudo: RELACOES ENTRE FATORES DE RISCO E NECESSIDADES
DAS FAMILIAS

Investigadora Responséavel: Carla Ferro
Contacto: 964104820
Endereco eletrdnico: ferromip@gmail.com

Investigadores (Orientadores): Professora Doutora Isabel Chaves de Almeida; Dr.2

Isabel Felgueiras
Instituicdo: Instituto Superior de Educacéo e Ciéncias

Telefone: 218 811 700

Caro(a) Pai (Mae),

Venho, por este meio, solicitar a sua autorizacdo para que a sua familia participe numa
investigacdo sobre as RelacBes entre os Fatores de Risco e as Necessidades das
Familias. A participacdo neste estudo é voluntaria. Pode retirar o consentimento em
qualquer momento, sem qualquer prejuizo para o(a) seu (sua) filho(a) ou para a sua
familia. Trata-se de uma investigacdo de ambito académico que pretende identificar as
necessidades das familias, tendo como finalidade o culminar da minha formagao
academica, nomeadamente o Mestrado em Intervencao Precoce, do Instituto Superior de
Educacéo e Ciéncias, sob a orientacdo da Professora Doutora Isabel Chaves Almeida e
Dr.2 Isabel Felgueiras.

Seguem-se informacdes relevantes acerca deste estudo.

Ser-lhe-4 fornecida uma copia desta carta de consentimento. Podera, em qualquer
momento, perguntar aos investigadores acima indicados ou aos restantes elementos da

equipa de investigacdo quaisquer questdes relacionadas com este estudo.
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O objetivo geral deste trabalho é identificar as necessidades das familias de criancas,
apoiadas pelo PIPREM (Programa de Intervencdo Precoce de Reguengos de Monsaraz —
Nucleo de Mouréo) e conhecer de que modo, as caracteristicas socio — demogréficas e a

acumulacdo de fatores de risco, se relacionam com as suas necessidades.

A sua familia foi selecionada para participar neste estudo uma vez que recebe servicos
de Intervencgdo Precoce através do PIPREM. Para além da sua familia, participardo neste

estudo cerca de 50 familias, também elas, apoiadas pela equipa do PIPREM.
Se autorizar a participar neste estudo, serdo realizados os seguintes procedimentos:

» Pedido de Autorizacdo ao Provedor da Santa Casa Misericordia de Reguengos
de Monsaraz, entidade promotora do PIPREM para poder fazer a recolha de
informac@es necessarias para atingir os objectivos deste estudo.

» Entrevista com o Responsavel de Caso da sua Familia, técnico de intervencédo
precoce, para recolha de informacgdes relacionadas com os documentos
necessarios para a execucdo deste estudo.

» Analise de 3 documentos que constam no processo individual do(a) seu(sua)
filho(a); Séo eles:

v" Ficha de Caracterizacdo Sécio biografica
v" Inventario das Necessidades da Familia

v" Ficha de Organizacdo Diagndstica em IP

A participacdo neste estudo ndo implica quaisquer riscos ou custos. Esta investigacdo
pretende beneficiar a comunidade em geral, e a equipa do PIPREM em particular,
através da obtencdo de novos conhecimentos, que lhe permita adequar as suas préaticas

as necessidades reais das familias com as quais trabalha.

Os dados recolhidos serdo arquivados e apenas a equipa de investigacao terd acesso aos
dados. Os participantes neste estudo ndo serdo identificados em qualquer relatério ou

publicagé&o.

A equipa de investigacdo cumprira as orientagcdes de cariz ético e deontoldgico que
regulam a investigagdo com seres humanos (nomeadamente no que diz respeito a
responsabilidade de discutir com os pais ou outros responsaveis pela crianga, quaisquer
situacOes identificadas pela equipa de investigacdo como envolvendo risco para o bem-

estar da crianca).
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A recolha de dados pessoais é controlada e fiscalizada pela Comissdo Nacional de
Protecdo de Dados. Se tiver quaisquer davidas em relacdo aos seus direitos e aos
direitos do(a) seu (sua) filho(a), pode contactar a Comissdao Nacional de Protecdo de

Dados através do telefone 213928400 ou do endereco eletrénico geral@cnpd.pt.

AUTORIZACAO DOS PAIS:

Li a informacgdo que consta deste pedido de autorizagdo. Autorizo o(a) meu (minha)

filho(a) a participar neste estudo.

Nome da Crianca:

Assinatura do (a) Pai (Mae): Data:

Assinatura do Investigador Responsavel: Data:

Desejo ter acesso aos resultados gerais deste estudo _ Sim _ Né&o
Pretendo ser contactado pelo seguinte meio:

e Telefone N°.
e Endereco eletronico

e Correio regular para a morada
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PIPREM- Programa de Intervengdo Precoce de Reguengos de

Monsaraz e Nicleo de Mourdo

FICHA DE CARACTERIZACAO DA FAMILIA E DA CRIANCA

Processo n.2

Identificagdo da Crianca:

Nome da crianga:

Data de nascimento: /__/ Telefone:
Morada:

Freguesia: Concelho:
Distrito:

Grupo etdrio

entre O e 2 anos entre 3 e 5 anos 6 e + anos

Diagndsticos
1. Diagnédstico Funcional: (Area do funcionamento mais afectada)

Necessidades especiais nas dreas™:

Sensorial - Iti Atraso | Riscode
C?munlcagao Emocional/ | sqide Mu. T.': Global Atraso
Linguagem e . deficién b I | Grave
Visto | Audigdio |Cognitiva| Motora Fala Personalidade | Fisica ciat esenvol-
vimento

Caracterizacdo da Familia

Nome do pai:
Data de nascimento do pai: Profissdo do pai:
Morada do pai: Telefone:

Escolaridade / Instrugao:

Nome da mde:

Data de nascimento da mde: Profissdo da mde:

13 ~ - ™ ~ . ~
Adaptagdo das Categorias em utilizagdo nos Servigos de Educagao.
14 P . e . . PN .
Neste dominio incluem-se as criangas que apresentam graves problemas cognitivos associados a uma ou mais deficiéncias
sensoriais (Visual, auditivo ou motora).
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Morada da mde:

Escolaridade/Instrucéo:
Estado Civil:

Solteiro/a

Casado/a

Divorciado/a,separado/a

Viuvo/a

Telefone:

Grau de Instrucdo:

Analfabeto

Sabe ler e escrever

4° Classe

Ciclo preparatdrio

Secunddrio

Ensino superior

JUuuyl

Com guem vive a crianca:

UL

Com os
pais

So6 com
a mde

S6 com o
pai

Com os
avos

Com
outros
familiares

Com familia
de
acolhimento

Outros
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Tipo de familia®:

Casal com | Monoparental | Reconstruida | Extensa Alargada | Outro tipo
filhos
Situacdo dos pais perante a situacdo econdmica:
Trabalha | Pensionista | Doméstica/o | Desempregado | Desempregado | Outras
por opgdo com subsidio | sem subsidio | situagoes
ou bolsa ou bolsa (Quais?)
PAL
MAE

Condicoes de Habitacdo:

Boas condigdes Barreiras Problemas de | Outras razoes
gerais arquitectonicas | conservagdo (Quais?)
Falta de Falta de Falta de Deficiente | Nimero de | Falta de
agua casa de |electricidade| higiene da divisoes ligagdo a
canalizada banho habitagdo |insuficientes| rede de
esgotos

B Segundo as definigbes dos Servigos de Seguranga Social:

Casal com filhos: as familias em que os descendentes sdo os Unicos parentes que, com o casal, constituem o
agregado familiar.

Na familia monoparental os descendentes sdo também os Unicos parentes que vivem com um dos progenitores.
Familia extensa é composta por um nucleo (conjugal ou monoparental) e por uma “extensdo”, isto é, conta com a
presenca doutros elementos. A extensdo pode ser ascendente /por exemplo: casal com filhos e uma avé ou avé);
pode ser lateral (por exemplo: casal com filhos e uma tia) ou pode ainda ser descendente (por exemplo: casal com
filhos e sobrinho(s). Pode ainda ter um sobrinho e uma avé (ascendente e lateral), mas ndo pode entrar nesta
categoria uma familia composta por uma sobrinha com um filho - nesse caso deve ser classificada como familia
alargada.

Familia alargada é aquela em que convivem dois ou mais nucleos familiares (conjugais ou monoparentais).

Familia reconstruida - casal em que, pelo menos um dos membros, se ndo os dois, sdo separados ou divorciados,
com filhos de anteriores relagdes.
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Moy RB0 T

ODIP | Organizacao Diagndstica em Intervencao Precoce

(Versao portuguesa da ODAT2008)

VERSAO EXPERIMENTAL portugal23: RDUQSG
USO EXCLUSIVO PARA FINS DE INVESTIGACAO E VALIDACAO
Novembro 2010

Cadigo Completo: P - - (Cadigo Equipa — Cddigo do Técnico — Cadigo da Crianca)
Idade:
Sexo:

Encaminhado por
(1 Pediatria (Hospital)
[ Especialidade Médica
[ Centro de Saude / Médico de Familia
[ Servicos Educativos / Jardim de Inféncia
[ Servigos Sociais
(] Familia
Motivo do encaminhamento
[T Factores biolagicos de risco
[ Factores familiares de risco
[ Factores ambientais de risco
[ Perturbagdes do desenvohvimento
[ Perturbagges da familia
[ Perturactes do ambients/ contexto

Motivo do atendimento expresso pelos pais
(1 Factores bioldgicos de risco
(1 Factores familiares de risco
[ Factores ambientais de risco

Perturbacdes do desenvolvimento
[ Perturbacaes do desenvolvimento motor
! Perturbacaes visuais
L] Perturhacdes auditivas
() Perturbacaes psicomotoras
[ Atraso do desenvolvimento
L] Perturhagdes do desenvolvimento cognitive
l Perturbagdes desenvolvimento da comunicagao e da linguagem
f I Perturbagdes de expressao somatica
LJ Perturhacdes emocionais
[] Perturbacaes da rernlacan ¢ do comportamento
[ Perturhacdes da relacao e da comunicagao
[ Multideficiéncia
L1 Outras

[ Perturbagdes da familia
(1 Perturbacdes do ambiente/ contexto

Diagndstico detalhado
(Identificar nas paginas seguintes e no final voltar agui)

Diagndstico Principal: | ] o ,
Depois da descricao detelhada dos elementos diagndsticos, escrever aqui apenas um cddigo de entre todos os que foram identificados anteriormente
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Organizacao Diagnodstica em Intervencao Precoce

Eixo 1 - Factores Biolagicos de Risco

1.A. PRE-NATAL N o )

1A L] Antecedentes familiares de perturhagdes auditivas, visuais, neuroldgicas ou
Eslq_mamcas de possivel recoréncia.

1AD. [ bravidez de gémeos ou gravidez maltipla.

1Ac.  Fatores jn?m-hmlo g de riseo:
¢.].L.. leratogehos do meio ambiente
[} uJi(ogunu:_:ﬂ 10-InSUtUCIonais.
¢.d._| Administracao de agentes toxicos.
... Contacto com drogas. o
c leratdgenos demadusﬂe ﬂnenc s e llpg biplogico.
g a{:tnganusdunvados e dependéncias a?lnu psjcossocial.

|
nfeccoes intra-uterinas causadas por virus, bactérias ou parasitas.

nﬁdmmgsj alt?nnalw_nss mgufaﬁlla ano ?Iléans“%n :;;lnal?as:

TAd.
AdLL ormagoes 0o rocefal _
2.1 Malformacaes que afectam ,nutros,dmaus;cgrﬂmpa,uas .
congenitas, gastrointestinais, genitais, urinanias, disgenesias de
. extremidades.
TAe. lewdez,,cnwlmada: . .
.e.1.L! Atraso do crescimento uterino .
Ael.] iuual;nus,que pmvucarani problemas dyrante a gravidez, como
A

L

emorragias, repouso prolongado, cerclagem, efc.

1AL Fagh

1

1

Factores genéticos:

i
_ 1AL2. L] Cromossomicos
H [ Factores nutricionais
. Factores fisicos intra-uterinos

B. PERINATAL ) o )

2. Recém-nascido de baixo peso, com atraso de crescimento intra-utering, com
oo ‘<P WFI% Jara sa magﬁ ngsstacmnal:

- A:E:Z:z:H i 0 EIRBE{I:J{IZys amas

o lﬂ"%'l“j‘iﬂuﬂ uu:alalii?mal < 37 semanas.

I.E.h.Z.D |dade gestacional < gz semanas.

1.8.0.3.L Idade estacional < 28 semanas. .

1.8.e. 1 Recém-nascido com Apgar << 3 a0 1° minuto ou << 7 a0 5.° minuto.

1A
1A
1.
1B

Eixo 2 - Factores Familiares de Risco

2.A. CARACTERISTICAS DOS PAIS )

Aa. L] Idade dos pais inferior a 20 anos ou superior a 40.

Ab. [ Pais toxicodependentes. o

Ac. DFalscnmdlaynﬂsllmd_ndusr:l;amnmal,penurhapinsensunalnndsflcmnclamnmal
Ad. ] Antecedentes de retirada de tutela, guarda ou custddia de outros filhos.

A.e. [ Doencas fisicas, neurolagicas ou degenerativas, que provocam incapacidade.

.B. CARACTERISTICAS DA FAMILIA

2. O Hu%tula familiar g/ou situacdes eriticas.

b. L1 Ambientes familiares gravemente alterados. o

.. ] Antecedentes e situacaes de maus-tratos fisicos ou psicoldgicos.

0. L Familia socialmente excluida.

2. [ Familia monoparental. )

£ 1 Presenca,nondcleofamiliar, e pessoas com patologias ou perturbacdes severas.
9. [ Acolhimento familiar ou adopgao.

(. STRESS DURANTE A GRAVIDEZ .
8. O Pamupa?én,gm programas de reprodugao assistid.
.b. - Ruptura familiar e situacdes criticas. ) )
.t. ] Gravidezes nao aceites, acidentais e/ou traumatizantes (p. ex.violacao).
0. ] Gravidezes miltiplas. )
.. [ Informaco de malformagdes ou lesdes no feto (provaveis ou confirmadas).

Eixo 3 - Factores Ambientais de Risco

3.A. EXPOSICAQ A CONTEXTO AMBIENTAIS COM FACTORES DE STRESS

3Aa. 1 Defieiéncias na habitacao, caréncia de higiene e falta de adaptacao &
napdesjld?das da erianca (no domicilio habitual ou no local de prestacao de
cuidados).

Ab. [ Nascimento e/ou permanéncia na prisao.

Ac. CJ Hospitalizagao prolongata ou crdnica.

Ad. L] Institucionalizagdo. ) ) )

Ace. L] bxposicao frequente  excessiva de estimulacao sensorial.

A T Bxposicao frequente a deficients estimulaao sensonial.

B. E,XP[!SIEI'\U A AMBIENTES SOCIAIS COM FACTORES DE STRESS
8. ] Dificuldades do ambiente para administrar/fomecer a alimentagao adequada.
B.b. 1 Dificuldade do ambiente para manter rotinas de sono.

Tradugao e adapl:

. ] Recém-nastido com ventilagdo mecanica durante mais de 24 horas.

. L1 Recém-nascido com insuficiéncia e outras distunces respiratdrias neonatais.
Cl Asfiia severa. )

1 Recém-nascido com hiperbilirrubinemia que necessits de transfusao de sangue.

| Convulsdes neonatais. ) ;

1 Distuncao neuroldgica persistente (mais de 7 dias).

L1 Sepsis, meningite ou encefalite neonatal. )

L I]lsmpl?s 0u problemas no parto que requerem atencao especial nas horas

sequintes.

.. POS-NATAL )

2. L Infecgdes pas-natais do SNC. ) B

.b. 1 Acidentes e traumatismos com sequelas neuroldgicas, motoras ou sensoriais.

.t. ] Doengas cranicas de desenvolvimento complicado, que originam assisténcia
médica e hospitalizagdes frequentes.

a

b

[

4. O [rllspsla,
? C1SIA.

i

P = e =

L 1 Atraso no desenvolvimento do peso e da altura.

L) Alterades endocrinoldgicas e metabolicas crénicas

0. ] Leso cerebral evidenciada por neuro-imagem. )

. 1 Hipoacusia detectada nos programas de deteccao precoce (otoemissdes ou
~__ Potenciais Auditivos).

L. T Alteracdes visuais.

1
1.0. OUTROS FACTORES BIOLOGICOS = )
1.0.a. ) Sinais e alerta detectados por profissionais de saide da Rede de Cuidados
de Saide Primarios ou Secundarios, ou por profissionais de educacao.
}Hh qumals de alerta detectados em bebes, dos quais se desconhecem dados.
. ] Outros.

L1 Programas de reprodugao assistida.
) Aborto ou morte de filhos anteriores.
[ Gravidez complicada ou de risco.

/
1
1
22.l]. STRESS NO PERIODO NEONATAL
1

.. L] Parto miltiplo. o )
b O ﬂlaﬂnﬂslu:q perinatal de provavel/possivel deficiéncia fisica ou psiuica ou
malformagao somatic.

.. PERIODO POS-NATAL

4. ] Gémeos, trigémeos ou mais. 5 g )

b, 1 Diagnastico pas-natal de provavel/pogsivel deficiancia fisica ou psiquica,
doenca grave ou malformacao somatica.

.t [ Situacdes de maus-tratos fisicos ou psicoldgicos.

0. L Ruptura familiar e situacdes criticas.

8. L Depressao pds-parto matema.

£ ] Bebés com hnspnalna&ﬁasjm uentes.

H, (] Alteraces continuas de cuidadores.

i

0. T Institucionalizago. _ )
. (] Perda sibita de algum membro da familia nuclear (abandono, separagao, dbito).

38.c. 1 Ambiente inseguro e pouco propicio ao desenvolvimento de iniciativa por
ann.dacnania. el )
184 O 'Fnslﬁﬁuam agdes instéveisfmprdprias.
o. L1 Dificuldade no acesso adequado aos adultos cuidadores.
| Perda de referente importante para a crianca, por qualquer motivo.
) Exposico a cenas de violéncia no domicilio, nas instituicdes ou na televisdo.
8.0 T Exposicao a praticas e situacdes improprias.

3.C. EXPOSICAD A FACTORES DE EXCLUSAQ SOCIAL DA FAMILIA

3.Ca. 1 Condicdes de vida que facilitam o isolamenta social no praprio ambiente
familiar ¢ em ;glafan a outros ambientes sociais.

3.Lb. T Familia com dificuldades de acesso aos recursos sociais.

3.0e. [ Novos modelos familiares.

A para fins de I de Evora - 2010
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Organizacao Diagnostica em Intervenciao Precoce
Eixo 4 - Perturhacaes do desenvolvimento
4.A. PERTURBACOES DO DESENVOLVIMENTO ~ 4.F PERTURBACTES DO DESENVOLVIMENTO 4. ) Desorgenizads, com impulsividade motore.
MOTOR COGNITIVO 4.J.0. ] Dutras perturbagdes da regulacdo.
A 1 Paralisia corgbralinfantl/ Prtubagao 4.5, L] Defcéncia menta eve. Ll Elannha;aupnrdahc?hd%alencaun
molorg ceebral 4fh. O3 Defcincia mental moderado. n""‘ll‘""".““""’|"’,?.“ s I
4Ab. [ Perturbagdo de origem espinal 45, 1 Defiiéncia mentel grae. 4y U';I‘.’“"mwd’ F:I“”{i'““ Santan
4Ac. ] Perturhagao de origem perifica. 4. ] Deficiéncia mental profundo. i HP'F“'[“'I‘"V.'”' dl}!”“d"' "l‘“ 0.
4A4. ] Perturbagao de origem muscular, 4e. 1 Deficiéncia mental ndo especificado. = h?rglmcatfﬁﬂamﬂe' bl
“? Hgegurr:acquge?ylgam_osluwamﬁuladr. AFE 2 Competéncias elevadas. d&inednalsnc’a’mp "
kg Ol oo+ 45, PTUABIES 0 DESMVOIMENTD i ety it o
48, PERTURBACOESVISUAS tgs Dl i
48a I 1 4. [ Perturbagao por défice de atencéo com
0.4 L Leguelra congenita. A4.6.b. L Atraso simples da fala. hiperaciidade nan especicata
3' 2 Qlﬂgﬂlza;rig%dqumda, 2 i %H"gg"-”- 4.J% 7 Parturbacao dissocial ‘
Be. LB : 4. L] Disarta. H
T 3”““‘&-’" ks 465, L] Disfona ; “:n %Fgmgggg g?sﬂx'}]otls;gagn comporamento
A8e. Cltstabismo 461 T Atraso simples da linguagem. . ; ;
481, T3 Defeitos de refraceo. 2 a %lezl35|a.' - 4.K. PERTURBACOES DO ESPECTRO AUTISTA
i .. Afasia inanil congénita. a0 multissistémica.
AL PERTURBACOESAUOTAS L = A i s HLE O s e
{€h O utogoperonmmsanars, 0 O bsa ) (o O broiofit,
bk ot 4H. PERTURBACGES DA EXPRESSAD FIY: T e sl
:‘ t QIHumacusga o SOMATICA 4KE 1 Perturbacan generaizada do desenvahimento
Hig ﬁngpnacusyamodnrada. 2. CJ Aeccaes somatofomes . T Vao esetifcade
it ;jH!Wa”"‘!a 9"‘;"’ '1’1" L 4.b. ] Perturbacdes psicofuncionais. .
H ‘hl N I0oacusia profunta. 4fe. ] Enurese. L. MULTIDEFICIENCIA
Hillw unnssj —— A4, CEncoprese. . 1 Multideficiancia.
il . m“@“ﬂ"‘:f“‘ = 4He. L] Perturbagdes da alimentagio. oM. OUTROS
(Ifli B y n"mavﬁﬂll'!"'ll'“",‘“‘ GHE 1 Perturbagdes o sono. .
Lk LI Pertrbagao pisiocutie &g, T Atraso psicogénien d ereseimanto 4 M. T Dutns
4.0. PERTURBACOES PSICOMOTORAS 4.1, PERTURBACOES EMOCIONAIS
405, LI Aaso pscomor simples. 4la ﬂl‘umumacga por stregs lraumlico.
2' b E emﬂﬁ“ 53‘0"%9“3"@“‘??’{{"31 4.1b. 1 Perturhacao por ansiedade.
0.6 L] Perturbacao da coordenacao estética. I 5000 S1im0: Tegees
4.04. CJ Perturhagdo dacourdana:ioﬂnulnjmanual - :H;mﬂ{gf'm W S 3
4.0 L] Perturbagao da estruturagao espacial. 414, 7 Depressdo infantl. —
4D ] Perturbacdo da organizagao temporal 418, 1 Perturbacgo mista da expressividade 4
[} g [ Perturbaco do esquema corporal. emocional.
ADh. CJ Pertorbagdo da laterlidade 414 1 Perturhacao da identidade d género.
A0.. [ Perturbagao do controlo respiratario. [ H (] Parturhacao reactiva da vinculagao.
ALh. ] Perturbacao adaptativa.
4. ATRASD DE DESENVOLVINENTO e M
42, C1 Mraso evolutivo leve. 4.J. PERTURBACOES DA REGULAGAO E DO
4.Eb. ] Atraso evolutivo moderado. COMPORTAMENTO
Ac. I Atraso evolutivo grave. 4Ja. ] Temeroso, cauteloso.
4Ed. [ Awaso evolutivo profundo. 4Jb. ] Negativo, desafiante.
4.Ee. [ Atraso evolutivo ndo especificad. &Je. 1 Hiporeactivo.

. FORMASDARELACAD FAMILIA/CRIANCA

Eixo 5 - Familia 3
5.A. PERTURBACOES DA INTERACCAD 5,
8.Aa. 1 Relacaes instéveis. 5.8 Tendéncia para a sobreprotecgdo.
SAb. L1 Relacdes alteradas. 5.8, 1 Tendéncia para a apatia ou para o descuido.
S.Ac. [ Relaces deterioradas. 5.8.. ] Tendéncia para a rejeicao.
S.A.d. CJ Graves perturhacdes da relagao. §.8.d. 1 Tendéncia agressivo-dominante.
S.A.e. ] Relacaes negligentes. 5.8.. L] Tendéncia ambivalente.
58 1 Tendéncia abusiva.

Eixo 6 - Ambiente
6.A. PERTURBACOES DO AMBIENTE

§
(1 Auséncia de cuidadores sensiveis. §
L] Maus-tratos & abusos. g
[}
§

As.
Ab.
At L] Negligéncia.
Ad.
Ae.

L] Promiscuidade. )
L] Ambiente degradado (p. ex, bairros de lata).
%J Violancia e inseguranca amhientais.

A L] Pobreza extrema.
C Ingtitucionalizaco prolongada. A L [ Destriminagao social. d
[ Pormanéncia excessiva em creches ou jardins ~ 6.Ak ] Canfluéncia de factores de excluséo.
de inféncia.
Tradugao e adaptagdo para fins de. de Evora - 2010

|
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PIPREM- Programa de Intervengdo Precoce de Reguengos
de Monsaraz e Nicleo de Mourdo

Inventario das Necessidades da Familia
(revisdo, 1990 b)

Nome da Crianca

Pessoa que respondeu ao questionério
Data: I

Caros Pais:

Muitas familias com criangas pequenas tém necessidade de informagcdo e apoio. Se
quiser, as pessoas que trabalham neste servigco estdo dispostas a avaliar juntamente consigo
essas necessidades bem como a identificar recursos que lhe podem ser Uteis,

Abaixo encontram-se descritas algumas necessidades mais frequentemente referidas
pelas familias. Ser-nos-ia util se fosse marcado com um X nas colunas a direita qualquer dos
assuntos que gostaria que fossem discutidos ou analisados. No final existe um espago para poder
escrever outros assuntos que nédo estéo incluidos nesta lista mas que gostaria de analisar.

As respostas a este questionario serdo confidenciais. Sendo quiser responder neste

momento a algumas questdes pode dar essa informacdo mais tarde.

Gostaria de discutir este assunto com

alguém do nosso Servigo?

Assuntos Nao N&o tenho Sim
a certeza

Informacéo
1- Como € que as criangas crescem e se desenvolvem

2- Como brincar ou falar com o meu filho?

3- Como ensinar o meu filho?

4- Como lidar com o comportamento

5- Informacéo acerca de qualquer problema ou deficiéncia que o
meu filho possa ter.
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6- Informacéo acerca de servi¢cos que o meu filho podera
beneficiar neste momento.

7- Informacgdo acerca de servigcos que o meu filho podera
beneficiar no futuro.

APOIO FAMILIAR E SOCIAL

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

2- Ter amigos com quem falar.

3- Ter mais tempo para mim mesmo.

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

5- Ajudar a nossa familia a discutir os problemas e a encontrar
solucdes.

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

7- A decidir quem ira fazer as tarefas caseiras, tomar conta das
criangas outras tarefas familiares.

APOIO ECONOMICO

1- Pagar despesas tais como, comida, casa, cuidados médicos,
roupas ou transportes.

2- Arranjar qualquer tipo de equipamento especial que 0 meu
filho necessite.

3- Pagar infantério, terapias ou outros servi¢cos que o meu filho
necessite.

4- Ajuda para conseguir emprego.

5- Pagar ama ou alguém que fique com o meu filho quando
preciso de sair.

6- Comparar brinquedos que o meu filho necessite

EXPLICAR A OUTROS

1- Explicar o problema do meu filho ao avés.

2- Explicar o problema do meu filho a outros familiares mais
proximos

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

4- Explicar o problema do meu filho a outras criancas.
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5- Conseguir o contacto com outras familias que tém um filho
com 0s mesmos problemas do meu, para falar com eles.

SERVICOS DA COMUNIDADE

1- Localizar amas ou servicos de colocacdo temporaria.

2- Localizar um infantario ou Jardim-de-infancia para o meu
filho.

3- Conseguir alguém que me fique com o meu filho quando
preciso de sair.

4- Localizar um médico que me compreenda e compreenda as
necessidades do meu filho.

OUTRAS AJUDAS PROFISSIONAIS

1- Ter mais tempo para falar com os professores ou terapeutas
do seu filho.

2- Ter oportunidades para me encontrar e falar com pais de
outras criangas com problemas.

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

Qutros:

Por favor indique outros assuntos ou forneca informagao que pense ser importante para ser discutida

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

O Inventéario Das Necessidades da Familia foi desenvolvido por Don Bailey, Ph.D. e Rune Simeonsson, Ph.D. para
mais informagdes, escreva aos autores para: Frank Porter Graham Child Development Center, CB 8180, Univerity of
North Carolina, Chapel Hill, NC27599

Versdo adaptada pelo Centro de Estudos e Apoio a Crianca e & Familia (CEACF/CRSS Lx. E Vale do Tejo)
Tradugéo do Projecto Integrado de Intervencdo Precoce do Distrito de Coimbra com autoriza¢&o das autoras, por:

Ana Maria Serrano, M.A.
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Quadro 15 - Coeficientes de correlagdo rho de Spearman entre os Fatores de Risco Ambiental
e a Subescala de Necessidades de Apoio Econémico

Subescala Fatores de Risco Ambiental

Necessidade de Apoio Econémico 33*

*p <.05

Quadro 16 - Coeficientes de correlagdo rho de Spearman entre os Fatores de Risco Familiar
e o Total de Necessidades

Subescala Fatores de Risco Familiar

Total de Necessidades .29*

*p <.05

Quadro 17 - Coeficientes de correlacdo rho de Spearman entre o Total de Fatores de Risco e
as Subescalas do Inventario das Necessidades da Familia

Total Subescala Subescala  Subescala
de Subescala Necessidade Subescala  Subescala Necessidade Necessidade
Fatore Necessidade de Apoio Necessidade Necessidade de Servicos de Outras Total de

sde de Familiare  de Apoio  de Explicar da Ajudas  Necessidade

Risco Informacéo Social Econdémico aOutros Comunidade Profissionais S
Totalde  _ 24 -.06 29" -.01 10 25 22
Fatores
de Risco

*p <.05
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