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RESUMO

A familia, enquanto suporte social da crianga, interfere significativamente no seu bem-
estar. Uma familia com uma boa dindmica, estrutura e organizagdo, possivelmente
tende a conseguir proporcionar a crianga mais estabilidade, meios e apoio em diversos
contextos, principalmente, a nivel escolar. Apds o conhecimento do diagnostico, estas
familias terdo de aprender a se reorganizar. Novas responsabilidades, tarefas e rotinas
surgirdo, as quais, é expectavel que estas familias consigam responder. Pautando-se
este estudo pelo paradigma qualitativo, com a realizagdo de um estudo de caso de
sujeito Unico, a questdo central desta investigacao € “Quais as percegbes de pais e
técnicos sobre as dindmicas relacionais e mudancas familiares no contexto de
ajustamento parental ao diagnostico, educacéo e cuidado de uma crianga com PEA?”
Os instrumentos de recolha de dados utilizados foram: a entrevista semiestruturada, a
desenvolver-se numa l6gica de entrevista exploratodria, tendo sido realizada aos pais e
a técnica de Intervencao Precoce na Infancia (IPl); pesquisa documental (relatérios
clinicos, desenvolvimentais e escolares, bem como planos de intervencéo); escalas de
avaliacdo familiar, indice de Stress Parental; genograma e ecomapa. Evidenciam-se
0s principais resultados obtidos, a saber: toda a familia sofreu alteracdes nas rotinas
apos o diagnostico e apresenta niveis expressivos de stress parental, em especial no
Dominio dos Pais. No que toca aos recursos, a técnica de Intervencdo Precoce na
Infancia teve um papel crucial no processo de educacdo e inclusdo e, no suporte
social, destaca-se a familia alargada. O processo de inclusdo escolar ocorreu sem
grandes percalcos, tendo a escola um impacto bastante positivo na vida da crianca.
Por fim, esta familia ndo sentiu grandes mudancgas devido ao confinamento e todas as

outras restricbes devido ao Covid-19.

Palavras-chave: Perturbacdo do Espetro do Autismo, dindmicas familiares,

ajustamento parental, suporte social, covid-19
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ABSTRAT

The family, as the child's social support, significantly interferes with their well-being. A
family with good dynamics, structure and organization, possibly tends to be able to
provide the child with more stability, means and support in different contexts, especially
at school level. After knowing the diagnosis, these families will have to learn to
reorganize themselves. New responsibilities, tasks and routines will emerge, to which
these families are expected to be able to respond. Based on the qualitative paradigm of
this study, with a single subject case study, the central question of this investigation is
“What are the perceptions of parents and technicians about relational dynamics and
family changes in the context of parental adjustment to the diagnosis, education and
care of a child with ASD?” The data collection instruments used were: the semi-
structured interview, to be developed in an exploratory interview logic, having been
carried out with the parents and the Early Childhood Intervention (ECI) technique; desk
research (clinical, developmental, and school reports, as well as intervention plans);
family rating scales, Parental Stress Index; genogram and ecomap. The main results
obtained are evidenced, namely: the whole family underwent changes in routines after
the diagnosis and presents expressive levels of parental stress, especially in the
Parents' Domain. In terms of resources, the Early Childhood Intervention technique
played a crucial role in the education and inclusion process and, in terms of social
support, the extended family stands out. The school inclusion process took place
without major mishaps, and the school had a very positive impact on the child's life.
Ultimately, this family didn't feel any big changes due to confinement and all the other
restrictions due to Covid-19.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, family dynamics, parental adjustment, social

support, covid-19
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Introducao

A presente investigacdo tem como objetivo, compreender as dindmicas intra e
inter relacionais da familia de uma crianca com Perturbacdo do Espetro do Autismo
(PEA), no contexto do processo de ajustamento familiar e parental, recorrendo a um
estudo de caso.

A motivacdo pelo estudo da dinamica desta familia, advém do facto de ser uma
dindmica especifica, diversa e nao normativa, sendo que nao temos, muitas vezes,
conhecimentos sobre a mesma, talvez por ndo ser uma realidade tipica e dai, ndo lhe
atribuirmos a devida atencéo.

A maioria das pessoas com graves incapacidades, nomeadamente com PEA,
acabam residindo com os pais ou com outros familiares durante longos anos, ou até
mesmo a maior parte das suas vidas, dai a importancia de se tentar compreender que
rotinas serdo implementadas e quais sofrerdo alteracbes dentro do quotidiano desta
familia.

Familias estas, que ao longo das suas vidas, deparar-se-do0 com inUmeras
dificuldades e desafios que terdo de ultrapassar em conjunto. Terdo de aprender a
reorganizar-se enguanto estrutura familiar, bem como, nas tarefas do dia-a-dia. Os
profissionais de salde, os professores de Educacdo Especial (EE) e, ainda, outros
técnicos especializados, serdo fundamentais neste processo, o que implicara, numa
primeira fase a aceitacdo por parte dos pais a condicdo da crianca, e huma fase mais
avancada, uma adaptacdo a novas responsabilidades, tarefas e rotinas as quais é
expectavel que estas familias consigam responder eficazmente.

A PEA constitui 0 tema principal deste estudo, por se tratar de um tema muito
atual, ainda com muito por descobrir. Um tema cativante para qualquer futuro docente, e
também, um pouco desafiante ao encontrarmos variadissimas formas de manifestacéo,
fazendo de cada caso, um caso Unico. Esta perturbacdo do neurodesenvolvimento é
caracterizada por uma triade de dificuldades ao nivel da interacdo, comunicacdo e
interesses reduzidos, sendo que a crianca apresenta um desenvolvimento atipico nestas
dimensdes.

Face ao exposto, este trabalho de investigacdo apresenta a seguinte estrutura: a

primeira parte, o enquadramento tedrico, que se caracterizard pela abordagem a



tematicas relevantes no ambito da PEA, da Familia, da Intervencao Precoce na Infancia e,
ainda, da Inclusédo Escolar.

Neste contexto, serd realizada uma breve resenha sobre o conceito de
Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA), a sua evolucdo histérica, bem como, da sua
etiologia, prevaléncia e diagnostico. No que concerne a tematica da familia, esta sera
abordada através da teoria sistémica. Ir4 perceber-se qual o impacto da rece¢do de um
diagnostico de PEA por parte das familias e, ainda, os ajustamentos familiares
necessarios. Serdo explanadas as necessidades destas familias, bem como, a
importancia da rede de suporte social no funcionamento e bem-estar da mesma.

A segunda parte deste trabalho corresponde ao enquadramento empirico, aqui
serd explicado todo o processo metodologico. Primeiramente, serd feita uma
contextualizacdo e justificacdo da temética em estudo, definir-se-4& a questdo de
investigacdo, bem como os seus objetivos e os participantes. Adicionando a isto uma
breve apresentagdo dos instrumentos de recolha de dados, bem como de todo o
procedimento necessario para a andlise dos mesmos. Por fim, serdo apresentados os

resultados obtidos.



| Parte — Familias de criancas com Perturbacéo do Espectro do Autismo:
Enquadramento Tedrico



1. Perturbacéo do Espetro do Autismo

1.1. Conceito de Perturbacéo do Espectro do Autismo

Do ponto de vista etiolégico, autismo provém da palavra grega “autos” que
significa “préprio” ou em si mesmo, acrescentando a isto o sufixo “ismo” que nos
remete para uma ideia de “estado”. Assim, Autismo significa que a pessoa se interessa
pela realidade exterior e, simultaneamente, centra-se em si propria; ou seja, naquilo
que Kanner e Asperger consideravam o “ensimesmamento do individuo” (Castanheira,
2016; Cavaco, 2009). Culminando num desenvolvimento da interagdo social e da
comunicacgao atipicos, bem como num isolamento continuo da crianca e da sua familia
(Camargo & Bosa, 2009).

Atualmente, o conceito de Autismo evoluiu para a designada Perturbacdo do
Espectro do Autismo, devido ao continuum dos défices que se vdo manifestando, ou
seja, € um continuo que vai do grau leve ao severo (Cavaco, 2009). De acordo com o
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder (DSM-5) da American Psychiatric
Association (APA, 2014), o autismo encontra-se integrado no conjunto de
perturbagbes do neurodesenvolvimento, sendo caracterizado por défices persistentes
na comunicacgéo social e interagdo social e, ainda, por padrées de comportamento,
interesses ou atividades restritos e repetitivos como critérios que definem esta mesma

perturbacéao.

1.2. Evolugdo historica do conceito de Autismo

Eugen Bleuler, em 1911, escreveu sobre a sindrome da esquizofrenia infantil,
realcando a dissociacdo como sendo um dos sintomas principais da sindrome
supramencionada. Essas criancas estariam fora da realidade, ou seja, o0 que
designamos de autismo (Cavaco, 2009).

Decorria 0 ano de 1943 nos EUA, quando nos aparece o termo pela primeira
vez, através de Leo Kanner, autor pioneiro a introduzir o conceito de Autismo, ao
estudar um grupo de 11 criancas (oito rapazes e trés raparigas) cujo comportamento
descreveu como sendo marcadamente e distintivamente divergente da conduta da
maioria das criancas, sendo que estas se interessariam mais pelos objetos do que
pelas pessoas (Serrano, 2008; Cavaco, 2009; Hewitt, 2010; Lima, 2012). As



caracteristicas que predominavam nas mesmas, passavam pela incapacidade em
estabelecer um relacionamento interpessoal; pela falha no uso da linguagem, bem
como, pelo uso de pronomes na terceira pessoa para se referirem a si proprios. Aliado
a isto, ainda apresentavam caracteristicas como a obsessao por rotinas, mostrando
até aversdo a mudancgas ou a propostas de novas atividades; uma tendéncia muito
grande para o isolamento; ansiedade e ainda, entusiasmo infantil com determinados
objetos ou topicos (Castanheira, 2016; Lima, 2012).

No ano seguinte, Hans Asperger fornece trabalhos na mesma senda de
Kanner. Este pediatra, descreveu de uma forma ligeira o autismo, que mais tarde veio
a ter o seu proprio nome — Sindrome de Asperger (Cavaco, 2009).

No entanto, Asperger considerava a sua visao de autismo descoincidente da de
Kanner. Isto porque, os estudos de Asperger referem situagcdes em que as criancas
faziam uso da fala, com uma certa fluéncia, enquanto que Kanner, nunca evidenciou
nenhum caso em que fizessem uso da linguagem para se comunicarem. Associado a
isto, também se encontraram divergéncias ao nivel das capacidades motoras e de
coordenacgdo, bem como, as capacidades de aprendizagem (Cavaco, 2009).

Tal como Kanner e Asperger, os contributos de Lorna Wing sdo fundamentais
na compreensao do autismo, introduzindo a expressao “espectro do autismo” e ainda
se deveu a mesma autora a introducdo da “triade de incapacidades” ou triade de
Wing, bem como as comorbilidades no autismo (Costa, 2015; Lima, 2012). Esta triade,
foi descrita por Wing como sendo “défices apresentados na interagdo social, na
comunicacdo — verbal e ndo verbal — e na imaginacdo/capacidade simbdlica —
comportamentos, interesses e atividades repetitivas e estereotipadas” (Filipe, 2012 cit.
por Costa, 2015, p.4).

1.3. Etiologia e prevaléncia

Nos anos 70 (séc. XX) o facto de se considerar que uma das causas do
autismo passaria pela ideia de que o mesmo estaria relacionado com falhas parentais,
fez com que pais contestassem esta teoria, influenciando a procura de explicacbes
alternativas. De acordo com Santos e Pereira (2014), o trabalho pioneiro de Michael
Rutter e Lorna Wing na descoberta das implicacdes genéticas na transmissdo do
autismo influenciaram outros investigadores para que fosse aceite uma abordagem
neuropsicologica e biolégica do autismo.

Assim, a Perturbacédo do Espectro do Autismo € uma condicao etiologicamente
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multifatorial. Atualmente, a base biol6gica do autismo € incontestavel, no entanto, &
também influenciada tanto por fatores genéticos como ambientais, que afetam a
progressao de todo o desenvolvimento neuronal (Camacho, 2016; Santos & Freitas,
2014).

Estudos realizados aferem frequéncias reportadas para a PEA de
aproximadamente 1% da populagdo, com estimativas similares em amostras de
criancas e de adultos. A PEA é diagnosticada quatro vezes mais no sexo masculino do
gue no feminino (APA, 2014; Santos & Freitas, 2014).

1.4. Diagndstico e Avaliacao

De entre os sistemas internacionais de diagnéstico e classificacdo aceites
universalmente para os critérios de diagnéstico da PEA, o Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorder (DSM -5) da American Psychiatric Association (APA, 2014)
€ 0 que empregarei para descrever um diagnostico e uma avaliacdo da PEA
fidedignos.

Face ao exposto, no DSM-5, a PEA apresenta-se como uma perturbagdo do
neurodesenvolvimento e considera dois grupos de critérios para o diagnéstico clinico —
défices na comunicacdo social e na interacdo social e padrbes de interesses,
atividades e comportamentos restritos e repetitivos a seguir discriminados.

Critérios de Diagnostico da PEA segundo a classificagdo DSM-5 (APA. 2014):

A) Défices persistentes na comunicagdo social ou interacdo social em
multiplos contextos, manifestados atualmente ou na histéria por:

1. Défices na reciprocidade socio-emocional, desde aproximacgdes sociais
anormais ou incapacidade de manter uma conversa com outra pessoa; até
uma reduzida partilha de interesses, emoc¢Bes ou afetos; ou ainda
incapacidade de iniciar ou responder a interacdes sociais.

2. Défices a nivel de comportamentos comunicativos ndo-verbais usados
para interacdo social, variando desde, por exemplo, comunicacéo verbal e
nao-verbal pouco integrada; até anormalidades no contacto visual e
linguagem corporal ou deficiéncias em perceber e usar gestos; ou ainda
uma total inaptiddo em usar expressbes faciais ou comunicacdo n&o-
verbal.

3. Défices em desenvolver, manter e compreender relacionamentos,

desde, por exemplo, dificuldades em ajustar comportamentos para se
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ajustar a diferentes contextos sociais; até dificuldades em partilhar
brincadeiras da sua imaginacdo ou a fazer amizades; ou ainda auséncia
completa de interesse nos seus pares.

B) PadrBes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades, manifestados por pelo menos dois dos seguintes, no presente
ou que tenha acontecido em historia:

1. Movimentos motores, uso de objetos ou discurso estereotipados ou
repetitivos.

2. Adesao inflexivel a rotinas, ou existéncia de padrdes ritualizados verbais
ou nao-verbais (exemplo: Ansiedade extrema na presenca de alteracdes
minimas, dificuldades com transicbes, padrdes de pensamento rigidos,
rituais de comprimento, necessidade de fazer o mesmo caminho ou comer
a mesma comida todos os dias)

3. Interesses muito restritos, que sao anormais em intensidade ou foco.

4. Hiper ou hipo-reatividade sensorial ou interesse pouco usual em aspetos
sensoriais do ambiente em seu redor (Ex: Aparente indiferenca quando a
dor ou temperatura, respostas adversas a certos sons ou texturas, fascinio
com luzes ou movimento.)

C) Sintomas devem estar presentes no inicio do desenvolvimento (mas
podem ndo se manifestar por completo até as necessidades sociais
excedam as capacidades)

D) Sintomas causam um défice clinicamente significativo no funcionamento
social, ocupacional ou outras areas importantes.

E) Estas perturbagcbes ndo sdo melhor explicadas por perturbagbes
intelectuais (PDI) ou atraso global do desenvolvimento. Note-se que PDI e
PEA normalmente coocorrem, para tornar o diagndstico de PEA e PDI em
consonancia, a comunicacao social deve ser inferior ao expectavel para o

desenvolvimento global.



2. Familias de criancas com Perturbacéo do Espectro do Autismo

2.1. Compreender o conceito de familia: uma visdo sistémica

Segundo Canico (2014), ndo existe um consenso relativamente a definicdo
concetual de familia. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) alerta-nos que “o
conceito de familia ndo pode ser limitado a lacos de sangue, casamento, parceria
sexual ou adocdo. Qualquer grupo cujas ligacbes sejam baseadas na confianca,
suporte mutuo e um destino comum, devem ser encarados como familia” (World
Health Organization, 1991, citada por Canigo, 2014, p.49).

Neste estudo, a familia ser4 analisada segundo a perspetiva sistémica, ja que a
mesma é a nossa fonte de recolha de informacdo primordial bem como de reflexao.
Sistemicamente, a familia pode ser definida como “conjunto de elementos com
caracteristicas e comportamentos proprios, que se relacionam entre si, afetando o
funcionamento e estrutura do sistema” (Alarcao, 2000, citada por Morganho, 2015, p.
15). Todos os elementos da familia sdo vistos como um todo, onde o “processo de
desenvolvimento é constante e dinamico”. Nesta abordagem, a familia também é
considerada uma “unidade que contém subsistemas, sendo parte integrante de outros
sistemas que a influenciam e pelos quais é influenciada” (Alarcdo, 2000, citada por
Morganho, 2015, p.15) fazendo com que o0s elementos passem por diferentes
contextos/sistemas ecoldgicos e reestruturando os seus contextos de origem. Ao
existirem estes sistemas interligados, havendo alteragcbes num deles, os outros
sofrerdo também mudancgas (Costa, 2015; Morganho, 2015; Serrano & Correia, 1998).
Séo estabelecidos limites e fronteiras penetraveis com o exterior que se adaptam
consoante as suas necessidades ao longo do seu desenvolvimento, o que faz da
familia um sistema aberto. Num sistema familiar é possivel, identificar quatro
subsistemas: o individual, o conjugal, o parental e o fraternal, todos eles com as suas
especificidades, identidades e influéncias internas e externas (Alarcdo, 2000, citada
por Morganho, 2015).

De notar que o objetivo Ultimo das func¢des da familia, antigamente, passava
pela aceitacdo de que a mesma, correspondiam as fungdes de “reprodugdo da
espécie, segurancga e prote¢do, bem como de producédo de bens, transmissao cultural
e socializagdo dos jovens”. Atualmente, as fungbes espectaveis de uma familia

passam pela “protecdo e desenvolvimento psicossocial, a satisfagdo sexual, o apoio
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afetivo e a realizacdo pessoal’ (Canigo, 2014). Adicionando a isto, o assegurar da
satisfacdo das necessidades dos seus membros que dependem, ndo sé da estrutura
familiar, mas igualmente das interacdes dos subsistemas e da fase do ciclo vital em
que a familia se encontra. Ou seja, a familia também “nasce, cresce e amadurece”
(Febra, 2009, citado por Costa, 2015, p.8). Podem reproduzir-se em novas familias,
encerrando o seu ciclo vital com a morte dos membros que a originaram. Os
descendentes irdo evoluir constituindo novos nucleos familiares (Costa, 2004).

As diferentes fases do ciclo vital equacionadas por Relvas (1996, citado por
Costa, 2004) passam pela formacao do casal; familia com filhos pequenos; familia
com filhos na escola; familia com filhos adolescentes, e por fim, familia com filhos
adultos. Estas fases designadas por Minuchin (1980, citado por Cani¢o, 2014) como
sendo etapas de crises implicardo a reestruturacado do sistema familiar. As mesmas
sdo tidas como alturas de mudanca que geram momentos de stress parental, podendo
desencadear sintomas e conflitos familiares, pois os individuos encontram-se bastante

vulneraveis (Korin et al, 2002, citado por Canigo, 2014).

2.2. Impacto e ajustamento familiar ao diagndstico de Autismo

O nascimento e o cuidar de uma crianca com autismo afeta a qualidade de vida
familiar em todas as dimensdes de impacto, nomeadamente ao nivel do bem-estar
fisico, psicolégico, material e social, que n&o se restringe ao momento do anuncio do
diagnoéstico (Nogueira, 2019). Independentemente do tipo de incapacidade, toda a
familia vai ter de aprender a lidar, a conviver e a modificar-se com uma nova e
inesperada situacdo (Buscaglia, 1997, citado por Silva, 2016; Felizardo et al., 2016;
Gronita, 2007). As tarefas complexificam-se, tem de existir um maior esforco de
organizacao e gestao do dia-a-dia, havera um maior dispéndio de recursos financeiros,
fazendo com que o stress parental existente se agrave (Baltazar, 2009, citado por
Costa, 2012).

Portanto, o nascimento de uma criangca com uma necessidade educativa
especial trard o choque com a realidade. O bebé que idealizaram né&o correspondera
ao bebé real (Felizardo, 2013; Sen & Yutsever, 2007, citados por Silva, 2016).

Se para uns, este processo de luto do filho saudavel, gera respostas
emocionais especificas, gerando-se nos pais sentimentos como “desmoronamento
total, individual e familiar; sobrecarga emocional e tenséo; desorganizacdo psicolégica

e dificuldade de aceitagao da crianga” (Almeida, 2008, citado por Silva 2016, p.3). Para
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outros, o caso € visto como o “‘momento libertador’, pois finalmente, poderdo ter
acesso a informacao (para si e para 0s outros) mais direcionada a problematica que
surgiu, inesperadamente, nas suas vidas. (Weinstein & Bloch, 2010, citados por
Lopes, 2015, p.25).

Nas familias de criancas com PEA esta reorganizacdo, implica uma adaptacéo
as necessidades especificas da crianga. Segundo Baker et al. (2003, citados por
Lampreia, 2015), os pais de crianca com PEA carregam um grande impacto negativo
da perturbacgéo da crianca na familia. A perturbacdo de autismo despoleta mudancas
significativas no seio familiar, transformando a visao e significado dos pais perante as
mais variadas situacdes e perante o sentido da vida (Felizardo, 2016; Pereira et al.,
2018). Os pais vao refletindo e resolvendo problemas respeitantes aos
comportamentos e necessidades dos seus filhos. Aliado a isto, estes pais tornam-se
“defensores, solucionadores de problemas, organizadores, técnicos, tutores,
disciplinadores e cuidadores primarios” (Sousa, 2014 p.5) devido aos inUmeros papéis

e responsabilidades que desempenham na sua casa e na comunidade.

2.3. As necessidades das familias

Consoante os recursos que a familia disp6e, bem como da rede de suporte
social existente, o diagnéstico de PEA obriga a uma reorganizagdo familiar. Além
disso, os pais gladiam-se com a rutura do filho ideal, processo este, que pode ser um
pouco doloroso e acompanhado por diversos sentimentos (Cruz et al., 2019).

Entre as func¢des primordiais das familias, salienta-se a de responder as
necessidades dos seus membros, todavia é preciso ter em consideracdo que estas
ndo sdo exclusivas nem vivenciadas de igual maneira pelas familias (Febras, 2009,
citado por Costa, 2015).

Uma das maiores necessidades sentidas é ao nivel da informacéo,
nomeadamente no que diz respeito as estratégias de ensino; a manutencdo do
comportamento da crianca/jovem com PEA; a prépria probleméatica, bem como,
possiveis estratégias para se utilizar em casa e ainda a servicos disponiveis.
InformagBes estas, que devem ser transmitidas de forma bastante acessivel e
compreensivel (Lopes, 2015; Morganho & Felizardo, 2016).

Normalmente sdo as mées que procuram apoio de amigos, familiares e ainda
de médicos e outros profissionais, dispondo de mais recursos do que 0S pais.

Verificou-se também que sdo 0s pais quem mais expressam sentimentos de
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isolamento, ndo partiihando as suas preocupacdes com outros (Bloch & Weinstein,
2009, citado por Sousa, 2014).

Por vezes, situacdes como estas dado origem a familias isoladas do seu
contexto social, relutantes a realizacdo de eventuais pedidos de ajuda, n&o visitam
amigos nem parentes, e ainda, com possiveis comportamentos autocentrados, tendo
baixa qualidade na comunicacao (Siegel, 2008, citado por Macedo, 2014).

Segundo a pesquisa elaborada por Azevedo (2017) a alguns pais de criancas
com PEA, foram identificadas dezanove necessidades de apoio. Como por exemplo,
apoio centrado na familia; apoio financeiro e psicolégico; apoio por parte de
Profissionais competentes. Destacam a pouca informacéo fundamentada, bem como a
falta de recursos materiais para pais e escolas. Relatam, também, situacdes
guotidianas onde sentem-se desapoiados, homeadamente nas tarefas domésticas nao
Ihes permitindo disporem de mais tempo para si mesmos. Sentem que a sociedade
ainda ndo tem uma boa aceitacao perante estes casos e, as entidades empregadoras,
deveriam ser mais sensiveis e flexiveis com estes pais trabalhadores/cuidadores. Os
resultados evidenciaram que os apoios prestados aos pais ndo dao resposta a todas
as suas necessidades.

Os estudos de Brown et.al., (2011, citados por Lopes 2015) destacam a falta de
conhecimento sobre o Autismo no setor publico, bem como a falta de compreenséo e
de aceitacdo das dificuldades das criancas com PEA. Assim, a necessidade de
Profissionais competentes parece estar relacionada com as necessarias mudancgas
nas instituicdes escolares.

No estudo, realizado por Morganho (2015) as principais necessidades que
ressaltam do mesmo foram o apoio (in)formativo e a nivel familiar e social; a rede de
suporte informal e uma falha ao nivel de suporte formal especifico para PEA.

Considerando as necessidades de apoio dos pais de criancas com PEA
anteriormente elencadas, e tendo em conta que com o passar dos anos as
dificuldades mantém-se nas mesmas areas, urge o repensar-se; o adaptar-se, bem
como, o0 ajustar-se a todos os apoios que séo fornecidos aos pais e as familias destas

criangas.

2.4. A importancia da rede de suporte social no funcionamento e bem estar

da familia

Com a chegada do diagndstico de PEA, tanto os pais como as criancas

11



necessitam de um bom suporte familiar e social para colmatar possiveis situacdes de
stress, de rutura familiar e para se munirem de todas as ferramentas necessarias
durante a reorganizacdo da dindmica familiar (Felizardo, 2013; Felizardo et al., 2016).
O suporte social pode constituir-se como um fator protetor e de ajuda, se conseguir
desenvolver o sentimento de resiliéncia aos individuos que compdem a familia para
gque esta consiga gerir as dificuldades relacionadas com a educacdo de uma crianca
com deficiéncia (Felizardo, 2013; Green et al., 2007, citado por Luz, 2018).

O suporte social defendido por Dunst e Trivette (1990, citados por Ribeiro,
1999) diz respeito aos recursos e as unidades sociais ao dispor dos individuos. Estes
surgem como resposta aos pedidos de ajuda e assisténcia. Estes autores distinguem
duas fontes de suporte social: a informal e a formal. As primeiras incluem os individuos
(familia, amigos, etc.) e os grupos sociais (grupos, clubes, igreja, etc.) sendo estes
suscetiveis de fornecerem suporte em resposta a acontecimentos da vida normativos
e ndo normativos. As redes de suporte social formal abarcam as organizacdes sociais
formais (hospitais), como as profissionais (médicos, assistentes sociais, psicélogos), e
gue estdo organizadas de forma a facultar assisténcia as pessoas que desta
necessitem.

O suporte social é, entdo, definido em trés niveis: o apoio emocional — a
informacgéo que leva o sujeito a acreditar que os outros se importam com ele, que o
amam; o apoio que demonstra estima — a informacéo que leva o individuo a acreditar
gue é apreciado, estimado e valorizado; e 0 apoio de rede — a informagéo que leva o
individuo a acreditar que é um membro de uma rede social com obrigacdes mutuas.
As relacfes de suporte entre os individuos constituem-se como um fator de protecdo
contra as consequéncias do stress diario e contra o stress proveniente de situagfes de
crise (Cobb, 1976, citado por Serrano, 2008; Felizardo et al., 2016).

As redes sociais providenciam diversos tipos de apoio social. O grau de apoio
prestado pela rede baseia-se nas necessidades de cada individuo. Vaux (1988, citado
por Serrano, 2008) considera que a rede de apoio social do individuo é vasta e é nela
que o mesmo pode se socorrer para lidar com as vicissitudes do dia-a-dia e para
alcancar os seus objetivos. Uma das fun¢cbes mais importantes das redes de apoio
social, € o facto de estes completarem as capacidades do individuo (Vaux, 1988,

citado por Serrano, 2008).
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3. Intervencéo Precoce na Infancia

3.1. O Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI)

A Intervencdo Precoce na Infancia (IPI) trouxe ao nosso pais alteracdes
significativas cujos contributos conceptuais advém das investigacdes realizadas nas
areas da neurociéncia e do desenvolvimento infantil, numa perspetiva sistémica,
contextual e ecologica do desenvolvimento humano (Correia & Caeiro 2020).

Assistiu-se, portanto, a uma mudanca ha organizacao e no funcionamento dos
apoios prestados pelas equipas, enquadradas pela publicacdo do Decreto-Lei n.°
281/2009, de 6 de outubro, que criou o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na
Infancia (SNIPI).

O Sistema Nacional de Intervencdo Precoce (SNIPI) integra um conjunto de
servigos da responsabilidade dos Ministérios da Saude, do Trabalho e da Seguranga
Social e da Educacao direcionado a criangas entre os 0 e 0s 6 anos e suas familias,
tendo como misséo garantir a IPI (Dire¢éo Geral de Educacéo, 2021).

Segundo Dunst e Bruder (2002), a IPI deve responder as necessidades
especificas de cada crianca em situacdo de risco ou de anomalia das fun¢es ou
estruturas do corpo e/lou com atraso de desenvolvimento, mas também as
necessidades da familia contribuindo, assim, para o seu bem-estar e qualidade de
vida. Neste sentido, os profissionais de IPl apresentam-se com uma dupla misséo: a
acdo sobre as criangcas e a agdo sobre as familias, sendo que para estas, sdo um
recurso de apoio e capacitacdo (Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro).

3.2. Equipas Locais de Intervencao (ELI)

De acordo com o Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro, as Equipas Locais
de Intervencdo (ELI) do SNIPI desenvolvem atividade ao nivel municipal podendo
englobar varios municipios ou desagregar-se por freguesias. Estas equipas
encontram-se sediadas nos centros de saude, em instalacbes atribuidas pela
comissdo de coordenacdo regional de educacdo respetiva ou em Instituicbes
Particulares de Solidariedade Social (IPSS) convencionadas para o efeito.

Neste normativo também podemos verificar as fungdes inerentes as ELI. Assim

13



sendo, compete-lhes:

a) ldentificar as criangas e familias elegiveis para o SNIPI;

b) Assegurar a vigilancia as criancas e familias que, embora néo
imediatamente elegiveis, requerem avaliacdo periédica, devido aos fatores
de risco envolvidos e probabilidades da sua evolugéo;

c) Encaminhar criancas e familias ndo elegiveis, mas com necessidade de
apoio social;

d) Elaborar e executar o PIIP em fun¢éo do diagndstico da situacao;

e) ldentificar necessidades e recursos das comunidades da sua area de
intervencéo, dinamizando redes formais e informais de apoio social;

f) Articular, sempre que se justifique, com as comissdes de protecdo de
criancas e jovens e com 0s nucleos da acéo de salde de criangas e jovens
em risco ou outras entidades responsabilidade na area da protecéao infantil;

g) Assegurar, para cada crianca, processos de transicdo adequados para
outros programas, servicos ou contextos educativos;

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

encontrem colocadas as criangas integradas em IPI.

3.3. Plano Individual de Intervencéo Precoce (PIIP).

O Plano Individual de Intervencdo Precoce (PIIP) consiste na avaliagdo da
crianca no seu contexto familiar, bem como na definicAo das medidas e a¢des a
desenvolver de forma a assegurar um processo adequado de transicdo ou de
complementaridade entre servigos e instituicbes (Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de
outubro).

De acordo com o normativo, artigo 8.°, ponto 2, no PIIP devem constar, no
minimo, 0s seguintes elementos:

a) ldentificacdo dos recursos e necessidades da crianga e da familia;

b) Identificacdo dos apoios a prestar;

c¢) Indicacao da data do inicio da execucao do plano e do periodo provavel da

sua duracgéo;

d) Definicdo da periodicidade da realizacdo das avaliagBes, realizadas junto

das criancas e das familias, bem como do desenvolvimento das respetivas

capacidades de adaptacéo;
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e) Procedimentos que permitam acompanhar o processo de transicdo da

crianca para o contexto educativo formal, nomeadamente o escolar;

f) O PIIP deve articular-se com o PEI, aquando da transi¢éo de criancas para a

frequéncia de jardins-de-infancia ou escolas basicas do 1.° ciclo.

Continuando no articulado do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro,

especificamente, no ponto 3, do artigo 8.°, no processo individual de cada crianca
devem constar, para além do PIIP, os relatorios inerentes, as medidas aplicadas, a
informac&o pertinente, a declaracédo de aceitacdo das familias e a intervencao das
instituicdes privadas.

O processo referido no nimero anterior deve obedecer a modelo a aprovar por
despacho dos membros do Governo responsaveis pelas areas da solidariedade social,
da saude e da educacédo, sob proposta da Comissdo de Coordenacdo do SNIPI.
(Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro, artigo 8.2, ponto 4).
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4. Incluséo escolar de criangcas com Perturbacéo do Espectro do Autismo

4.1. Conceito de inclusao

O conceito de incluséo esta pois, intrinsecamente, relacionado com o conceito
de escola inclusiva.

De acordo com Jesus e Martins (2000, p. 12):

Escola inclusiva é um sistema de educacdo e ensino onde os alunos com
necessidades educativas especiais, incluindo os alunos com deficiéncia, sdo
educados na escola do bairro, em ambientes de salas de aula regulares,
apropriadas para a sua idade (cronoldgica), com colegas que ndo tém
deficiéncias e onde lhes séo oferecidos ensino e apoio de acordo com as suas
capacidades e necessidades individuais.

Para Mantoan (2015), a inclusdo escolar pressupfe a ideia de que todos
devem ser recebidos na escola tendo sempre, a possibilidade de nela permanecer e
desenvolver-se, independentemente das suas capacidades, do seu sexo, do seu
género, da sua classe social, etnia ou estilos de aprendizagem.

Atualmente, a tematica da inclusdo escolar tem vindo a ser bastante abordada
nas investigacbes. Quando a focamos para um publico-alvo mais especifico,
nomeadamente, a alunos com necessidades educativas, esta torna-se cada vez mais
presente. No entanto, h4 a escassez de contributos no sentido de aprimorar e
desenvolver este processo. Serdo necessarias mudancas nos paradigmas que
envolvem concegdes sobre as diferencas interindividuais, as finalidades da educacédo
e o papel da escola, bem como a adequacado dos sistemas escolares as necessidades
dos alunos (Felizardo et al., 2015; Mantoan, 2015; Araujo, 2017; Carvalho, 2017).

O principio da inclusdo rege-se pela igualdade de oportunidades para todas as
criancas e adolescentes, garantindo-lhes a educacéo e participac&o no sistema regular
de ensino. A Declaracdo de Salamanca trouxe consigo o direito a educacdo para
gualquer crianca, independentemente das suas probleméticas, através dos seus
principios democréticos. A educacdo € um direito que deve ser proporcionado néo sé
pelo Estado, como também, pela familia. Assim sendo, devemos compreender a

relacdo entre ambos, bem como, perceber que os dois tém o seu papel na educacgéo

16



da crianca (Felizardo et al., 2015; Aradjo, 2017; Carvalho, 2017;).
4.2. O papel das familias no processo de inclusédo

Independentemente da existéncia de bons profissionais na vida destas
criancas, eles ndo substituem os efeitos que a dedicacdo, a paciéncia e
responsividade que os pais trazem ao desenvolvimento dos filhos com autismo.
Qualquer crianca com necessidades especificas necessita de atencdo, cuidado,
carinho, acompanhamento e estimulo por parte das suas familias para que almejem
progressos significativos (Barcelar & Duarte, 2018).

De acordo com a literatura, a presenca dos pais contribui para o
estabelecimento de relagdes de confianca e ajuda por parte das criangcas com 0s seus
familiares; o tempo dispensado na participacdo dos pais no processo educativo dos
filhos, tende a melhorar a qualidade da aprendizagem dos mesmos, e ainda, a
participacdo da familia pode interferir significativamente no desempenho escolar das
criancas que poderdo aprender mais e melhor, especialmente se esta participacao for
desde a infancia (Bettinardi,2012; Felizardo et al., 2015; Franco, 2015; Braga, 2016).

Para Franco e Apol6nio (2008 cit. por Corréa, 2015), o trabalho com a familia é
significativamente benéfico na intervencdo com a criangca. Na perspetiva destes
autores, a intervencgdo precoce propicia aos pais ganhos efetivos na informagéo que
passam a possuir, principalmente sobre o0 processo de desenvolvimento,
aprendizagem e capacidades das criancas.

De acordo com o Decreto-Lei n° 54/2018, de 6 de junho, da Presidéncia do
Conselho de Ministros (2018), os pais tém direito a participar nas reunides
multidisciplinares; a terem acesso ao Relatorio Técnico Pedagoégico (RTP), documento
que fundamenta a mobilizacdo de 48 medidas de suporte a aprendizagem e a
inclusdo; a participar e acompanhar a implementacdo de medidas; a participar na
elaboracdo do Programa Educativo Individual (PEI) que contém a identificacdo e a
operacionalizacdo das adaptacfes curriculares significativas e integra as
competéncias e as aprendizagens a desenvolver pelos alunos; e a solicitar a reviséo e
ter acesso a informacéo compreensivel. A escola, cabe-lhe a funcdo de disponibilizar
informacdes claras e de facil compreensao por partes dos pais, e ainda, de conseguir
estabelecer uma boa comunicacdo, criando uma relagédo de confianga com os pais
(Felizardo et al, 2015).
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4.3. O papel do professor na promogéao da incluséo

Quando se fala de inclusdo escolar de criangcas com PEA, para além da familia,
os professores e técnicos que acompanham a criangca ao longo do seu percurso
escolar, sdo parte integrante e importante para que haja um bom desenvolvimento das
capacidades das mesmas.

O docente tera de penetrar no mundo do aluno com autismo, pois a
aprendizagem surge gquando passa a existir um vinculo entre professor e aluno, sendo
a empatia, fundamental para o desenvolvimento da crianca com esta perturbagéo. E
através da empatia, que conseguimos compreender a crian¢a, ajudando-a a superar
as suas dificuldades e a aprender. O principal objetivo do docente, tera de passar por
manter estas crian¢cas motivadas e ativas nas atividades escolares de modo a que, as
mesmas, ndo se sintam excluidas nem tdo pouco incapazes. Existem determinados
aspetos que devem ser tidos em conta, por parte do professor, aquando da chegada
de um aluno com autismo. Estas criangas apresentam niveis de aprendizagem mais
lentos, e ainda, dificuldade em relacionarem-se com outras pessoas afetando, deste
modo, o desenvolvimento da linguagem. O professor terA de compreender as
dificuldades de comunicacgdo e interagdo social, assim como outras singularidades,
tais como hipersensibilidade e comportamentos estereotipados e repetitivos. Além
disso, é necessério e essencial para o processo de inclusdo destes alunos, conhecer
diferentes metodologias (Teles, 2016; NeuroSaber, 2020).

Segundo Oliveira (2012), o professor deve ter em conta determinados aspetos,
tais como: ndo trabalhar muitos assuntos em simultaneo; todos os envolvidos na
educacdo da crianca deverdo utilizar as mesmas regras; o uso de uma linguagem
clara e explicita; a implementacéo de rotinas simples e consistentes; a utilizacdo de
uma postura calma e alegre para lidar com os comportamentos inadequados; o ser
cuidadoso para nao refor¢car comportamentos indesejaveis; dividir todas as tarefas em
passos muito pequenos; ser paciente e persistente; pedir ajuda sempre que for
necessario e partilhar as dificuldades, e ainda, ter em conta sempre o0s aspetos
positivos e ndo olhar s6 para os problemas.

Todas estas estratégias aqui apresentadas, e outras sugeridas pela mesma
autora, devem ser aplicadas e adaptadas pelos professores intervenientes sempre que
necessario, estando sempre cientes das dificuldades e limitagbes sentidas pelas

criangas com PEA.
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Il Parte — Estudo Empirico
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1. Contextualizagdo e justificacdo da teméatica em estudo

A relevancia deste tema surge pelo facto de ser inequivoco que a familia,
enquanto suporte social da crianca, interfere significativamente no seu bem-estar. Uma
familia com uma boa dindmica, estrutura e organizacdo, possivelmente tende a conseguir
proporcionar a crianga mais estabilidade, meios, apoio e participagdo em diversos
contextos da vida da crianga, principalmente, a nivel escolar (Azevedo, 2017; Canico,
2014).

O intuito é procurar conhecer até que ponto, as dindmicas intra e inter familiares
da familia desta crianca terdo de se reorganizar e ajustar, e a que niveis se processarao
essas reorganizacdes para que a crianga consiga almejar um desenvolvimento pleno e

saudavel.

1.1. Formulagédo da questédo de Investigagcdo

A investigacéo cientifica rege-se pela procura incessante de respostas a questbes
de um investigador. Toda a investigacdo passa por um longo processo de escolha e
enunciacdo de um problema ou de uma questdo (Tuckman, 2012). Pautando-se este
estudo pelo paradigma qualitativo, em gque o objetivo do mesmo passa pela compreensao
de um fenémeno, a questao central desta investigacao é:

“Quais as percegbes de pais e técnicos sobre as dindmicas relacionais e
mudancas familiares no contexto de ajustamento parental ao diagndstico, educacao e

cuidado de uma crianga com PEA?”

1.2. Objetivos de investigacao

Tendo em consideracdo a questdo supra explanada, importa agora elencar os

objetivos especificos que esta investigacao pretende compreender.

e Conhecer as perspetivas dos pais e técnicos sobre o diagndstico, bem como a
gestdo da vida diaria e dinamicas no sistema familiar perante o diagndstico de

PEA e processo educativo da crianca.
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Compreender as perce¢des dos pais relativamente a recursos, bem como a
disponibilidade e eficacia da rede de suporte social formal e informal as
necessidades da crianca e respetiva familia.

Conhecer as percec¢des dos pais e técnicos sobre as dificuldades e os obstaculos
no processo de inclusao escolar e social.

Compreender as perce¢fes parentais sobre o impacto da escola na vida desta
familia.

Conhecer as novas rotinas familiares, escolares e dificuldades no contexto da

atual emergéncia pandémica.
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2. Metodologia

Num processo de investigacdo comecamos por explanar, detalhadamente, os
principios metodoldgicos e os métodos a utilizar. Assim sendo, nesta segunda parte,
inclui-se toda a explicitacdo e fundamentacdo no que concerne as opg¢des metodoldgicas
e ao processo de desenvolvimento desta investigagao.

Segundo Coutinho (2013), os paradigmas sdo os referenciais pelos quais o
investigador se vai guiar para elaborar a sua pesquisa, isto €, informam a metodologia do
investigador. Neste sentido, a supracitada pesquisa enquadra-se no paradigma qualitativo
(construtivista). Neste contexto, o investigador estuda os fendbmenos no seu contexto
natural, com o intuito de compreender os mesmos. O pesquisador deve interpretar em vez
de mensurar, procurando compreender a realidade tal como ela €, a partir da perspetiva
dos sujeitos da investigacdo. Assim sendo, € necessario que a recolha de materiais que
descrevem momentos da vida dos individuos — descri¢cdes ricas do mundo social — seja
interpretada na tentativa de aumentar a compreensao sobre o alvo de estudo (Craveiro,
2007; Denzin & Lincoln, 2000, citados por Coutinho, 2008). Neste seguimento, o
investigador devera encontrar-se mais implicado, descobrindo multiplas realidades e

seguindo planos mais flexiveis de investigagéo (Coutinho, 2013).

2.1. Tipo de estudo

Face ao problema e objetivos a que esta investigacdo se centra, o tipo de estudo
escolhido enquadra-se no paradigma qualitativo. Segundo Sparkes e Smith (2014, citado
por Resende, 2016), a investigacdo qualitativa é uma forma de questionamento social,
onde se debruga sobre a forma como as pessoas interpretam e dao sentido as suas
experiéncias no mundo em que vivem.

A escolha deste paradigma metodolégico deve-se ao facto de ser um processo
com caracter interpretativo, onde se estuda a importancia do todo focando-se na
experiéncia subjetiva dos individuos. Este paradigma interpretativista aceita e analisa
conceitos como sentimentos e emocgbes (Resende, 2016), sendo isto uma grande
vantagem para o estudo em questdo. Isto porque, a rece¢do de um diagnéstico de PEA

trara a vida desta familia, um turbilhdo de sentimentos com os quais terdo de lidar e que,

22



possivelmente, influenciaréo as respostas dos intervenientes nesta investigagao.

A préatica metodolégica que sera usada nesta pesquisa sera o estudo de caso de
sujeito Unico.

O estudo de caso rege-se pelas caracteristicas da investigacdo qualitativa. Assim
sendo, 0 mesmo segue as seguintes etapas: recolha, andlise e interpretacdo da
informacgéo dos métodos qualitativos, com o detalhe de que o objetivo da investigagéo é o
estudo intensivo de um ou poucos casos (Latorre et al., 2003, citado por Meirinhos &
Osorio, 2010). Esta metodologia permite estudar intensivamente um caso, que pode ser
algo bem definido ou concreto, como um individuo por exemplo. Ou seja, ao escolher
determinada familia poderemos explorar a sua dindmica com o objetivo de conseguir
compreender quais as areas afetadas, com a rece¢do de um diagnostico de PEA, ao
ponto de ter de se ajustar toda a dinamica familiar da familia em estudo. Aqui, o
investigador “entra no fendmeno para descobrir o que é significativo a partir do ponto de
vista e das acbes das pessoas que o0 experienciaram” (Charmaz, 2004 citado por
Resende, 2016, p.981).

Yin (2005, p. 32) define o estudo de caso como sendo “uma investigacdo empirica
que investiga um fendmeno contemporaneo dentro do seu contexto de vida real,
especialmente quando os limites entre o fendmeno e o contexto ndo estdo claramente
definidos”.

A vantagem do estudo de caso é a sua aplicabilidade a situagdes humanas e a
contextos contemporaneos de vida real (Dooley, 2002). Por ter um caracter muito
interpretativo por parte do investigador, outra vantagem desta metodologia passa pela
possibilidade de seguir planos mais flexiveis em que o investigador se encontra mais
implicado no estudo. O projeto de estudo de caso, para Yin (2005), pode modificar-se por
novas informagfes ou constatagcbes, que possam ser importantes, durante a recolha de
dados.

Bogdan e Biklen (1994, citados por Meirinhos & Osorio, 2010) classificam os
estudos de caso consoante o numero de casos em estudo. Estes autores falam em
estudos de caso unicos e estudos de caso multiplos. Nesta investigagdo em particular
temos um estudo de caso Unico. O estudo de caso Unico reporta-se ao estudo de apenas
um caso; algumas investigacdes compreendem também observacdes menos intensivas e
menos extensas noutros locais com o objetivo de contemplar a questdo da generalizacdo
(Bogdan & Biklen, 1994, citados por Meirinhos & Osorio, 2010).
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2.2. Participantes

Os participantes envolvidos no presente estudo integram uma amostra por
conveniéncia, tendo em conta que as pessoas escolhidas serdo as que estdo mais
proximas da realidade do que acontece no quotidiano desta familia e da crianca.

Assim sendo, os participantes serdo os pais e a técnica de Intervengdo Precoce da
crianca, sendo todos provenientes da zona centro do pais. A crianca tem 5 anos, com
diagnéstico de PEA leve desde os 2 anos, frequenta a educacao pré- escolar. A mae da
crianca, cuidadora principal, tem 32 anos e encontra-se desempregada, ja o pai, com 35
anos, encontra-se em teletrabalho e a completar o 12° ano. A crianca usufrui de terapia da
fala e terapia ocupacional através de um hospital publico da zona centro. A técnica de
Intervencao precoce faz um acompanhamento em contexto educativo, intercalando entre

encontros quinzenais com 0s pais e apoio na sala de atividades.

2.3. Instrumentos de recolha de dados

A metodologia de estudo de caso, inclui um conjunto de técnicas ou
procedimentos de recolha e andlise de dados a utilizar para chegar ao conhecimento
cientifico. A recolha de informacado implica a reducéo da realidade social a um sistema de
representacdo que permita tratar e analisar a informacédo (Tuckman, 2012; Coutinho,
2013).

Assim sendo, recorremos a fontes de informacao priméarias — descricdo direta do
acontecimento por quem observou ou testemunhou a ocorréncia — para recolher a
informacéo.

Os instrumentos de recolha de dados adotados foram os seguintes:

1) Inquérito por entrevista realizada aos pais e a técnica de IPI
Foi elaborado um guido de entrevista de tipo semiestruturada a desenvolver-se numa
I6gica de entrevista exploratéria com o objetivo de recolher informacao para aprofundar
o conhecimento sobre a familia. Portanto, apesar do modelo global ser o da entrevista
nao estruturada, os temas serdo mais especificos. Ou seja, 0 guido sera construido a

partir das questdes de investigacdo e eixos de analise do projeto de investigacao.
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O guido de entrevista destinado a técnica de IPl (Anexo A) é constituido por questdes
organizadas em trés blocos tematicos, a saber: i) caracterizacdo sociodemografica; ii)
relacdo familia /escola/ aluno; iii) escola. O guido de entrevista destinado aos pais
(Anexo B), a mesma foi organizada por blocos teméticos, também a saber: i)
caracterizacdo sociodemogréfica; ii) Perturbagédo do Espectro do Autismo; iii) rotinas e
dindmicas familiares; iv) suporte social; v) recursos (materiais, financeiros, técnicos); vi)

contexto escolar e IPI; vii) atual situacdo pandémica (Covid-19).

2) Pesquisa/andlise documental — foi recolhida informacgé&o relevante em documentos e
relatorios clinicos, desenvolvimento, pedagdgicos e planos de intervencao (anexo C), a
saber:
= Plano Individual de Intervencédo Precoce (PIIP) — 2018 e 2019;
= Relatdrio de Avaliacdo do Desenvolvimento (SNIPI) — 2018;
= Relatério das Estratégias (SNIPI) — 2018;
= Teste de Avaliacdo do desenvolvimento (ANIP — Associacdo Nacional de

Intervencado Precoce) — 2018;
= Relatorio geral de consultas de desenvolvimento — 2018;
= Relatério de informacao (SNIPI) — 2019;
= Relatério de Acompanhamento (SNIPI) — 2020;
= Relatorio geral de consultas de neurodesenvolvimento - 2021;

= Relatorio pedagdgico — 2021

3) Genograma

Este instrumento é definido como um desenho grafico da vida familiar. O objetivo
prende-se pelo levantamento de informagdes sobre os membros de uma familia e das
suas relacdes, através de geracgfes, constituindo-se numa ferramenta de avaliagéo
muito utilizada pela terapia sistémica familiar. Nele podemos obter todo o tipo de
informacdes, desde aspetos genéticos, médicos, sociais, comportamentais, relacionais
e culturais, que indicam a estrutura e configuragdo da familia dando indicios de seu

funcionamento e dindmica (Wendt & Crepaldi, 2008).

4) Ecomapa

Este recurso focado na ecologia familiar foi desenvolvido por Hartman (1975) para
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ajudar os profissionais que trabalhavam no ambito da protec&do social de criancas e
jovens a avaliar as necessidades das familias. O ecomapa baseia-se na teoria geral
dos sistemas e no modelo ecolégico do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner
(1979), abordando a familia como um sistema entre sistemas. Este método de recolha
de dados constitui um diagrama que representa, de forma literalmente visivel, os
membros, as ligagdes, recursos e os apoios de uma determinada familia, permitindo
gue estas sejam percecionadas de forma diferente (Olsen Dudley-Brown, & McMullen,
2004; Hartmann, 1978, citado por Jung, 2012).

5) Escalas de avaliacdo familiar
» Escala de Apoio Social (versdo adaptada do Family Support Scale, de Dunst,
Trivette & Deal, 1998) — constituida por 10 itens, sendo que para cada item o
cuidador devera escolher o(s) elemento(s) da rede social de apoio que

proporcionam suporte.

» Inventario das Necessidades da Familia (versdo adaptada do Family Needs
Survey, de Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey et al., 1992) - constituido por 31 itens
de necessidades familiares, distribuidos por seis subescalas referentes a area de
caréncia, a saber: Informacdo (7 itens); Apoio Familiar e Social (8 itens); Apoio
Econdmico (6 itens); Explicar a outros (4 itens); Servicos da Comunidade (3 itens);
Outras ajudas profissionais (3 itens). Para cada afirmacdo, o pai/ mée (cuidador)

tem 3 alternativas de resposta (Ndo; Nao tenho a certeza; Sim).

» Escala das Funcdes de Apoio (adaptada da Support Functions Scale, de Dunst,
Trivette, & Deal, 1998) — constituido por 12 itens que questionam a necessidade de
diferentes tipos de ajuda; utiliza uma escala de resposta tipo Likert, de 5 pontos,

variando entre Nunca (1) a Quase Sempre (5).

= indice de Stress Parental (adaptacdo de Santos, 2008) - versdo adaptada do
Parenting Stress Index PSI (Santos, 2004); tem como propésito fornecer uma
medida do nivel de stress no sistema pais-crianga; constituido por 108 itens,
distribuidos por dois dominios: Dominio da Crianga (DC) e Dominio dos Pais (DP),
devendo os cuidadores situar a sua resposta numa escala de 5 pontos (desde

“concordo completamente” até “discordo completamente). O DC inclui 7 subescalas
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que pretendem aferir aspetos associados a caracteristicas da crianca e a forma
como os pais percebem as implicacbes das particularidades dos filhos neles
préprios: Maleabilidade de Adaptacdo; Aceitacdo; Exigéncia; Humor;
Distracao/Hiperatividade; Reforco dos Pais. Em relacdo ao DP, engloba 7
subescalas que pretendem aferir as caracteristicas pessoais dos cuidadores, bem
como dimensdes do contexto familiar que tém influéncia na sua capacidade para
lidar com as exigéncias das tarefas parentais: Depressao; Vinculacdo; Restricdo do

Papel; Sentido Competéncia; Isolamento Social; Rela¢do casal; Saude parental.

2.4. Procedimentos e técnicas de analise de dados

Para que o projeto de investigacdo se realize € necessario planificar as fases/
atividades implicadas no processo de investigacdo, tais como: preparacdo do
consentimento informado, Livre e Esclarecido para participagdo em recolha de dados aos
participantes; elabora¢do do guido de entrevista; escolha de escalas de avaliagdo familiar,
pesquisa documental; aplicagéo dos instrumentos de recolha de dados e, por fim, serdo
analisados os dados e registadas as conclusGes obtidas para responder a questédo de
investigacao.

Neste trabalho sera utilizada a técnica de analise de contetdo aos dados
recolhidos (Bardin, 2011). E uma técnica muito usada em pesquisas qualitativas para a
realizacdo de inferéncias por identificacdo sistematica e objetiva das carateristicas
especificas de uma mensagem (Ghiglione & Matalon, 2001). O propdsito é fazer analises
compreensivas e interpretativas dos discursos e registos, através de procedimentos de

pesquisa de conteudo.
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3. Apresentacdo e discusséao dos resultados

3.1. Apresentacéo dos resultados

Os resultados serdo organizados e confrontados segundo os instrumentos
utilizados durante a realizacdo desta investigacdo. Assim sendo, comecgaremos por fazer
uma breve sintese dos dados que foram retirados da analise documental clinica,

desenvolvimental e escolar da crianga. No final serd realizada a apresentacao global dos
resultados.

3.1.1. Genograma

ApéOs a analise do Genograma (Figura 1), podemos verificar que o agregado
familiar da criangca é composto pelo Pai, a Mae e os avos paternos. A familia da mée é
bastante numerosa, com muitos irméos (tios da crianga), sendo que 3 desses irmaos
estdo a viver noutros paises. Em relagdo as relagdes de afeto, verifica-se que existe uma
relacdo muito forte e cimplice neste tridngulo de Pai — Mae — Filha e, igualmente, entre a
Méae e o irmao gémeo.
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Figura 1

Genograma
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Tendo em conta a tematica do estudo e, com base na revisao da literatura, foi

sistematizada a entrevista semiestruturada. Para o efeito, foram organizados dois guibes

de entrevista: um direcionado para 0s pais e outro para a técnica de IPI, possibilitando,

assim, uma analise mais completa e enriquecedora.

Assim, seguir-se-a uma breve sintese dos resultados das entrevistas aos pais e

técnica/ mediadora de IPI. Este processo foi efetuado com o recurso a procedimentos de

analise de conteudo (Bardin, 2011). Apds andlise dos discursos dos pais e técnica/ de IPI,

emergiram 6 categoriais, com as respetivas unidades de registo, a saber: i) processo de

diagnéstico da PEA; ii) reacdo da familia ao diagnostico; iii) mudanca nas rotinas e

dindmicas familiares; iv) rede de suporte social; v) impacto da escola e da IPIl no processo

de incluséo; vi) mudancgas decorrentes da pandemia Covid 19.
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Processo de diagnostico da PEA

Iniciando no bloco tematico sobre o diagndstico de PEA, os pais fazem um relato
pormenorizado das suas percecbes sobre todo o processo de diagnéstico, desde a
suspeita até a sua confirmacéo, bem como as reagfes da familia ao longo do tempo.

Tudo comecgou através do irm&o da mée, que na altura estudava psicologia e havia
convivido com um primo afastado que também tinha PEA, tendo sido a primeira pessoa
gque comecou a notar alguma diferenca nos comportamentos da sobrinha face a outras
criancas.

A mé&e comecgou a notar comportamentos atipicos, em especial quando a crianca
entra para o jardim-de-infancia e relata acontecimentos, como "... ela passava uma tarde
inteira dentro do quarto a ver televisédo", ou ainda, o "chamar e ela néo olhar, o ndo querer
conviver com as outras criangas .... ela ndo se chegava aos meus sobrinhos para
brincar".

Passada esta fase de pré-diagnéstico, de suspeitas, iniciou-se de imediato todo
um processo de procura de apoio, com intuito de se confirmar, ou ndo, o diagnéstico. Este
periodo foi algo tumultuoso, pois 0s pais passaram por muitas etapas até a confirmacao
do diagndstico de PEA. Inicialmente, foram a um pediatra particular, que referiu ser muito
cedo para fazer um diagndéstico. Mais tarde, recorreram a um audiologista para perceber
se a crianca teria algum problema auditivo. Nesta consulta, foi diagnosticado que a
mesma tinha surdez severa tendo, inclusive, usado aparelhos auditivos por um tempo.
Foram, ainda, consultados outros médicos, sendo que uns confirmavam o diagndstico de
problemas auditivos, mas outros ndao. Apds este processo, a crianca passou a usufruir de
terapia da fala, terapia ocupacional e apoio do SNIPI.

Das consultas de psicologia passou-se para as de desenvolvimento e ai segundo

0 pai “... nunca nos disseram assim na cara o que ela tinha mesmo porque nds ja
tinhamos a nocdo que ela tinha esse problema.”, mas foi nestas consultas que surgiu um

relatério de avaliacdo da crianca, referindo a condi¢édo de perturbacéo de autismo.

Reagédo da familia ao diagndstico
De acordo com os pais, a sua reagao em todo este processo foi “um choque”;
contudo, a0 mesmo tempo ja estariam a espera da confirmag¢do do diagnéstico por ter

sido demorado e com muitas evidéncias ao longo do tempo. Houve ali um momento mais
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marcante neste processo que, segundo a mae, foi “a altura dos aparelhos... fui abaixo
mesmo... ndo sei se ja estava mesmo preparada para o diagnéstico e entao foi ali um

misto de emogbes...”. Em relagdo a outros membros da familia alargada, as reagdes ao
diagnéstico foram, na sua generalidade, bastante positivas, mas da parte familiar materna
algumas pessoas colocaram em causa o diagndstico porque a crianga ndo apresentava
muitas estereotipias.

Mudanca nas rotinas e dinamicas familiares

Com a confirmacédo do diagndstico de PEA, a familia comeca a procurar apoio e a
implementar estratégias para lidar com a sua filha, iniciando simultaneamente a mudancga
de rotinas e dindmicas familiares.

A familia muda de residéncia e passa a ir viver em casa dos avos paternos, a mae
deixa de trabalhar para poder acompanhar a crianca nas terapias. O pai também é um
elemento muito presente, o que é facilitado pelo formato de trabalho profissional, pois
trabalha a partir de casa. Ambos colaboram na gestdo doméstica, no cuidado da crianca e
no envolvimento ativo na vida escolar da crianga, tal como relatam na entrevista, “até
chegamos a comprar livros didaticos e aqueles jogos didaticos. Tudo o que conseguimos
para que ela tivesse estimulos”.

Rede de suporte social

Ao nivel do suporte social informal, sublinha-se que este casal é muito unido,
tomam as decisbes em conjunto e quando necessitam de ajuda recorrem a outros
elementos da familia alargada (pais/sogros e irmaos/cunhados).

Em relacdo a rede de apoio formal atual, usufruem do suporte proporcionado pelos
terapeutas da fala e ocupacional, bem como do apoio do SNIPI, através da mediadora de
caso, a técnica de IPI. Esta consubstancia um dos grandes suportes, segundo relatos dos
pais na entrevista, é o “maior suporte”; “ajuda bastante... ela esta muito presente”. Na
fase de pré-diagnostico, verificou-se um processo de procura de apoio técnico. Foram a

um pediatra, posteriormente, a um audiologista e consultados outros médicos.

Impacto da escola e da IPI no processo de incluséo
Os pais relatam a ida da crianga para o jardim-de-infancia e a sua participacdo nas
sessbBes de IPI como muito satisfatérias e significativas para diversas dimensfes do
desenvolvimento da crianca (e. g., controlo dos esfincteres; ajustamentos na alimentacéo;

interacbes com os pares e intervenientes da comunidade educativa). Os seus relatos dos
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pais evidenciam a influéncia positiva e dindmicas com a escola, tal como se pode
observar pelos seguintes extratos: “Tanto € que os maiores saltos dela, foram Ia... ndo sei
se é por estar com outras criangas... a fralda foi la que ela tirou, a comida foi la que
comegou a comer...”; “muito positivo”. As relagbes afetivas da crianga com todos os
intervenientes da escola e da IPI sdo muito saudaveis e positivas.

Na entrevista a técnica de IPl, mediadora de caso, percebe-se com pormenor o
tipo de relagédo entre a técnica, pais e crianga, sendo caracterizada como “é excelente”.
Refere que a relagcdo ¢é préxima, “gostam de uns dos outros”, “comunicam
regularmente...e criaram uma conexao que ja passa do nivel profissional para o pessoal’.
Também relata as suas percegfes sobre o elevado nivel de envolvimento dos pais na
escola e no processo educativo da filha. Situa o tipo e a frequéncia do trabalho
desenvolvido com os pais. Durante o primeiro meio ano de trabalho com a familia, foram
realizadas sessbes com a made e a menina; apdés 6 meses, comecou a reunir-se
exclusivamente com os pais; mais tarde, com o confinamento voltaram a estar todos
juntos com a crianca. A mediadora destaca a importancia dos pais na vida escolar da
crianca. Na entrevista, refere “Eles foram fundamentais para todo este processo evolutivo
da crianga, principalmente durante a pandemia...eles foram sempre super presentes em
tudo aquilo que eram solicitados”; “tinham muita vontade para além de fazer, de partilhar
também, aquilo que faziam”.

Relativamente ao impacto da vida escolar na crianca, sendo o primeiro ano da
mesma no jardim de infancia, a técnica sublinha que o ambiente escolar € “um ambiente
bom, saudavel e bastante recetivo”. A crianga esta integrada numa turma de 16 criancgas,
varias com necessidades especificas, uma educadora e 3 assistentes operacionais.
Refere que a crianga estd “muito bem integrada na turma regular” e “sem problema
nenhum”. E uma turma unida, cooperam entre si, ja estdo habituados a lidar com outras
criancas com dificuldades. Refere que na turma “eles sdo todos muito inclusivos”.

Assim, o processo de inclusdo escolar tem sido facilitado pela ajuda dos pais e
pela articulacdo proxima com a técnica, com a escola e o hospital pediatrico. Os pais
conhecem 0s objetivos da intervencao educativa, dao pistas sobre caracteristicas da filha,
dos seus interesses e motivagdes, problemas de saude, entre outros. A técnica sublinha a
comunicacao clara e positiva entre todos, o que facilita todo o trabalho desenvolvido com

0s pais, articulando estratégias fornecidas, sendo, posteriormente, replicadas em casa.
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Mudancas decorrentes da pandemia Covid 19

Durante a pandemia e com o confinamento, relatam algumas mudancas,
nomeadamente, a saida da crianca das aulas de Karaté, o acordar mais tarde, o
alargamento do periodo de dormir e 0 passar muito mais tempo em casa. Contudo, no
geral, os pais acreditam as mudancas nao foram expressivas, pois como refere o pai “foi
como no inicio... estdvamos sempre em casa no inicio... éramos so nos os trés...”. A
crianca também se adaptou rapidamente as aulas e sessdes de terapia em formato
online; foi evoluindo durante o tempo de confinamento, apesar de sentir saudades da

escola e dos amigos.

3.1.3. Dados de Pesquisa Documental

Tal como foi referido anteriormente, foram utilizadas diversas fontes documentais
(e. g., relatérios clinicos, de desenvolvimento, pedagdgicos e planos de intervencgéo).
Seguidamente, apresentaremos uma sintese dos resultados, cronologicamente,

evidenciando-se as dimensdes e indicadores do desenvolvimento mais expressivos.

- Relatorios de Avaliagdo do Desenvolvimento (2018)

Os indicadores que em seguida serdo elencados, originaram a referenciacdo da
crianca, sendo recomendado o encaminhamento do caso para uma Equipa Local de
Intervencao (ELI) através da creche em articulagdo com os pais. Assim sendo, tendo por
base o Relatério de Avaliagdo do Desenvolvimento da crianga, de 2018, emergiram 0s
seguintes indicadores de caracterizacdo comportamental: “‘recusa em alimentar-se”;
“dificuldade de interacdo com as outras criancgas”; “dificuldades de linguagem”; “pouco
contacto ocular com o outro (embora ndo o recuse)’, e ainda, no que concerne ao
“contacto com o adulto, a mesma aceita ir ao colo, mas quase nao interage parecendo
ainda nao ter figuras de referéncia”.

Relativamente aos indicadores de desenvolvimento, foi utilizada a Escala
Schedule of Growing Skills Il, que avalia as competéncias do desenvolvimento infantil dos
0 aos 5 anos. A crianga encontrava-se com a idade cronoldgica de 31 meses; no entanto,

as areas que mais se aproximavam desta idade seria a cognicdo com 30 meses, seguido
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das areas da locomocao, manipulagdo e interacdo social com 24 meses. As outras,
bastante mais abaixo, nomeadamente a audicdo e linguagem, e ainda a da autonomia,
com 18 meses. As que mais se destacaram foram a da fala e linguagem por estar
extremamente abaixo da idade cronolégica (15 meses) e a da visao por estar acima (48
meses).

Assim, na area mais afetada (fala e linguagem - 15 meses), observou-se que a
crianca conseguia produzir “algumas palavras com significado tais como: nao, cao, viva,
‘bo’ (bola)”. Por vezes utiliza a palavra “sim”; “utiliza gestos para comunicar’. Segundo o
pai, a crianga “consegue imitar gestos e a¢des de um video do seu agrado”.

Nas &reas em que obteve 18 meses - audi¢cdo e linguagem; autonomia — a crianga
compreende “nomes de pessoas ou objetos familiares”; “aponta partes do corpo na
boneca”; “nao come sozinha”; “levanta o copo”; “bebe e coloca-o na mesa sem
dificuldade”; “nao da sinal quando tem a fralda molhada ou com fezes”.

Nas restantes areas que estdo mais proximas da idade cronologica da crianca
(locomogao; manipulagédo e interagdo social com 24 meses) a menina “corre de forma
descoordenada”; “para e inicia evitando os obstaculos”; “sobe e desce escadas
acompanhada com os dois pés no mesmo degrau”; “vira varias paginas de um livro”; “faz
uma torre de mais de 7 cubos”; “faz rabisco circular’ ; “imita atividades simples da vida
diaria”; “mostra-se resistente quando contrariada e chuta e atirar uma bola pequena”.

No que concerne a area da visdo (48meses) a mesma conseguiu completar a
“‘placa das formas geométricas e a placa dos peixes”; “combinou 10 cores”; “mostrou-se
pouco interessada em gravuras e nao identificou detalhes mindsculos em livros”.

De acordo com critérios de elegibilidade do SNIPI, a crianca apresentava atraso
global de desenvolvimento, pelo que a familia e crianca passaram a usufruir de

acompanhamento pela ELI, sendo acompanhados por uma mediadora de caso.

- Plano Individual de Intervencdo Precoce na Infancia (PIIP, 2018)

No PIIP, de 2018, encontram-se registados os objetivos que a familia pretendia
atingir e as estratégias para os conseguir. Também séo referenciados os pontos fortes e
fracos da crianca, ou seja, dominios que a mesma ja consegue desempenhar e aqueles
em gque ainda tem dificuldade.

Assim, no dominio cognitivo, a crianga consegue manter-se “atenta nas atividades
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que gosta”; no entanto, tem dificuldades em concentrar-se e manter-se na mesma tarefa
durante muito tempo. A nivel da motricidade, corre e joga a bola; ndo consegue fazer uma
pega correta do lapis sem a ajuda de um adulto. Na &rea da comunicacao/linguagem,
percebe melhor o que lhe é transmitido, faz repeticdo do que ouve e pronuncia mais
palavras. Embora, tenha dificuldade em cumprir instrucées e em verbalizar mais o que
guer em vez de apontar. No que concerne a autonomia, dorme no seu quarto toda a noite;
colabora com a mée no vestir e despir, mas ainda precisa de ajuda para conseguir atingir
maior autonomia nesta tarefa, de modo que ndo seja necessario a orientacdo de um
adulto. No controlo dos esfincteres, apresenta dificuldade em “dar sinal fralda suja”, bem
como em expressar necessidade de ir a casa de banho. Na socializagéo, a crianga “dirige-
se ao adulto quando quer algo”; “joga com os colegas e aceita que os mesmos brinquem
com ela”. Por fim, no dominio do comportamento, consegue regular melhor a sua conduta
guando Ihe é antecipado o que ira fazer, mas continua com relutancia nas mudancas de
rotina, ndo conseguindo autorregular o seu comportamento neste aspeto. Nao consegue
deslocar-se para outros locais nem iniciar tarefas sem a orientagdo de um adulto.

Os objetivos que se pretendem atingir com este PIIP sdo os seguintes: i) que a
crianca colabore sempre com a mae e a educadora no vestir e no despir; ii) que a crianca
consiga comer autonomamente as refei¢des; iii) aceite comer alimentos sdélidos; iv) deixe
de usar fralda; v) solicite as coisas que deseja, sem utilizar o apontador; vi) identifique o
nome das coisas.

No entanto, para que estes objetivos sejam atingidos € necessario implementar
estratégias pensadas e organizadas para que 0s pais consigam, de forma eficiente, que a
crianca alcance o pretendido.

Neste sentido, encontram-se neste documento estratégias que os pais tiveram de
aplicar no quotidiano. Assim, no documento apresentam-se instrucdes claras de algumas
tarefas/estratégias que podem ser utilizadas para promover o desenvolvimento da
crianca. De seguida, iremos elencar apenas alguns exemplos dessas mesmas
estratégias. Quanto a organizacdo, rotina e regras da creche/jardim-de-infancia,
destacamos: a necessidade de uma rotina diaria e consistente na sala de atividades; uma
organizacdo e estrutura do espaco da sala com regras claras e, ainda, um programa
previsivel. Foi recomendado, ainda, a monitorizacdo da crianca para aferir se a crianca
acompanha o ritmo das atividades.

Relativamente a manutencdo em tarefa, era necessario que as instru¢cdes dadas
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ao grupo fossem depois dadas de forma individualizada a crian¢a, de modo a melhorar a
sua compreensao sobre a tarefa e durante a realizacdo de uma atividade deveriam insistir
na estrutura de inicio - meio - fim.

O leque de interesses da crianca deve aumentar através do acesso a novos
jogos/brinquedos e a novas experiéncias. Para refor¢car uma conduta adequada, devem
ignorar birras, evitando qualquer tipo de comportamento que possa servir como reforgco a
crianga (e.g., perante gritos e zangas evitar dar atencdo a crianga); em contrapartida,
devem ser proporcionados reforcos positivos e recompensas perante comportamentos
adequados e sucessos alcancados; o adulto deve ser firme e seguro quando for
necessario insistir no cumprimento de determinadas regras.

Por fim, ao nivel da linguagem e da fala sera necessario dar instru¢cdes simples,
diretivas e explicitas; dar tempo de resposta a crianca; utilizar uma linguagem clara e

precisa sem a utilizacdo de termos vagos, entre outras coisas.

- Relatorio Geral — Hospital Pediatrico consulta de desenvolvimento (2018)

O Relatério Geral da consulta de desenvolvimento, do Hospital, Pediatrico refere
gue a primeira observacdo realizada a crianga, com 2 anos e 8 meses de idade
cronoldgica, pela unidade de Neurodesenvolvimento e Autismo foi a 20 de margo 2018,
por atraso de desenvolvimento, particularmente importante na area da linguagem
(expressédo e compreensao), a pedido da médica de urgéncia do Hospital Pediatrico.
Refere, ainda, que a crianca frequentava o infantario e beneficiava de apoio semanal da
ELI. As preocupagbes mais referenciadas foram o “atraso na linguagem” e a “alteragéo na
interacdo social", tal como refere o relatério, “verbaliza palavras isoladas”, “estabelece
contacto ocular, mas nem sempre mantém ou nem sempre utiliza nas solicitagcdes
sociais”, “manifesta a intencdo comunicativa”, apresenta um “comportamento inflexivel e
dificil” com “birras excessivas e frequentes”, “faciimente frustrada e irritada”, “apresenta
alguma irrequietude motora”. Também iniciou a utilizagdo experimental de “proteses
auditivas” (em maio, de 2018) por suspeita de “surdez” tendo feito uma “boa adaptacéo”;
“a 10 de abril 2018, com idade cronoldgica de 2 anos e 10 meses realizou avaliagao no
setor de terapia da fala tendo-se confirmado um desenvolvimento muito desviante da
comunicagéo e da linguagem recetiva e expressiva”.

Com a idade cronoldgica de 2 anos e 11 meses, foi aplicada a crianca a Escala de
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Desenvolvimento Ruth Griffiths (proporciona uma avaliacdo global do desenvolvimento
infantil), sendo que os resultados indicaram um nivel de desenvolvimento “abaixo da
média tendo em conta a idade cronologica: Quociente Desenvolvimento (QD) Global = 77
para uma média de 100)”. Os resultados parciais foram os seguintes: “Area motora: QD
91, IM 2A 8M; Area pessoal e social: QD 64, IM 1A 11M; Area audicéo e fala: QD 57, IM
1A 8M; Area coordenac&o 6culo-manual: QD 78, IM 2A 4M; Area realiza¢do: QD 108, IM
3A 2M; Area raciocinio pratico: QD 65, IM 1A 11M; QD Global = 77, IM Global 2 anos e 3
meses”.

De acordo com o relatério, o Perfil de Desenvolvimento foi considerado desviante,
pois a crianca revela défices marcados em algumas é&reas, mas competéncias nao
esperadas na sua faixa etaria noutras, como por exemplo, “nomeia letras, numeros,
formas geométricas, verbaliza palavras em inglés”.

Neste relatério, também é apresentado um plano de intervencdo e uma breve
informacgéo clinica do que deve ser feito para apoiar a crianca e promover 0 seu

desenvolvimento.
- Relatério de informacéo (2019) - SNIPI

Este relatério de informacao, de 2019, tem como ponto inicial, uma pequena
contextualizacdo onde sdo elencados os motivos pelos quais a crianca foi encaminhada
para uma ELI. Nos segundo e Ultimo pontos, é feito um resumo do acompanhamento do
SNIPI.

De acordo com o documento, no ano letivo de 2018/2019, a familia e a crianca
foram acompanhadas pela ELI desde margo de 2018, com periodicidade semanal. O
acompanhamento foi proporcionado em contexto educativo, intercalado por sessdes
quinzenais com 0s pais € 0 apoio na sala de atividades. Neste ano letivo, a turma da
crianga correspondia a um grupo de “criangas com 3 e 4 anos, que contribuiram de forma
bastante positiva para a sua integragéo”; “as criangas demonstraram gostar muito da M. e,
por vezes, foram super protetoras”.

Os objetivos delineados para a intervencdo com a crianga foram os seguintes: i)
Alimentacdo — “comer sozinha” e “aceitar alimentos soélidos”; ii) Autonomia — “colaborar
sempre com a mae” no vestir e despir; iii) Linguagem — pedir alguma coisa utilizando a

fala e ndo o apontador e “dizer o nome das coisas”.
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Segundo o relatério, percebe-se algumas evolu¢gbes da criangca nas areas acima
elencadas. Por conseguinte, ao nivel da Alimentacao, “ja come sopa menos passada e
durante um periodo de tempo ja a comia sozinha”; no entanto, no momento em que a
sopa passou a ser ainda mais espessa e com alimentos mais sélidos a crianca desistiu de
a comer sozinha na sua totalidade, passando a comer apenas algumas colheres de sopa
sozinha. Os pais tentam dar prioridade a consisténcia dos alimentos para que a crianca
coma alimentos mais solidos. Comecou a experimentar novos alimentos e comidas por
iniciativa prépria. No jardim-de-infancia come o segundo prato, mesmo que, por vezes,
seja necessaria alguma ajuda. Aceita comer todas as comidas que sao apresentadas.

Em relagcdo a Autonomia, em casa despe-se sozinha (& exce¢do da camisola) e
colabora a vestir-se. No jardim-de-infancia tira o casaco sem ajuda e veste-se quase
sempre sozinha. No que toca ao desfralde, a M. fez treino desde dezembro néo
necessitando de fralda de dia e de noite. Quando faz as suas necessidades chama a mae
para que esta a limpe.

Na area da Linguagem, a crianca apresenta uma progressao expressiva ao nivel
da compreenséo, o que lhe facilitou na aquisicdo de novas competéncias, sobretudo ao
nivel da autonomia. Ja demonstra os conhecimentos que adquire. Aumentou o seu
vocabulario e diz mais palavras. Desde que foram introduzidas na terapia da fala imagens
para ajudar na construcdo frasica, a crianca ja comeca a dizer frases espontaneamente;
no entanto, ndo conta acontecimentos e ha momentos em que nado diz as palavras em

resposta a questdes colocadas porque ndo quer.

- Plano Individual de Intervencgéo Precoce na Infancia (PIIP, 2019)

No PIIP de 2019, encontramos uma pequena tabela que sintetiza as preocupacdes
dos pais e da educadora relativamente as areas da Linguagem e da Alimentacéo.

No documento, sdo identificados os seguintes aspetos/ tarefas que a crianca ja €
capaz de resolver: explorar a comida; comer a “sopa sem ser passada”; comer o
“segundo prato com incentivo”; aceitar melhor as “novas texturas”; pronunciar frases e
cantar para 0 grupo.

Relativamente aos aspetos em que a crianca ainda precisa de ajuda, destacam-se
0s seguintes: “comer sozinha”; “aceitar novos alimentos com facilidade”; “mastigar sem

ser necessério dar-lhe a indicagdo para tal”’; contar em casa o que faz no jardim-de-
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infancia; falar mais alto e “falar perante o grupo”.

De acordo com o PIIP, os objetivos que se pretendem atingir Sdo os seguintes: i)
que a crianca aceite comer novos alimentos; ii) coma autonomamente as refeicdes; iii)
conte em casa o que fez no jardim-de-infancia; iv) expresse-se utilizando frases; v)
adquira novo vocabulério: verbos (a¢fes); vi) participe nas conversas de grande grupo.

Contudo, para que estes objetivos sejam atingidos é necesséria uma estratégia
pensada e organizada para que os pais consigam, de forma eficiente, que a crianca
alcance o pretendido. O documento tem uma tabela onde explicita todas as estratégias

necessarias para que a familia consiga lidar com as dificuldades e problemas.

- Relatério de Acompanhamento (2020)

Os objetivos delineados para a intervencéo da crianga, desde outubro de 2019,
tais como: a Alimentacao (aceitar comer alimentos novos e comer sozinho as refeigdes) e,
ainda, a Linguagem (contar acontecimentos recentes, utilizar frases, adquirir novo
vocabulario e participar nas conversas de grande grupo no jardim de infancia), foram
atingidos quase na sua totalidade em janeiro de 2020.

Em continuidade, foram definidos novos objetivos, a saber: i) na Alimentacdo —
comer o segundo prato; ii) na Linguagem - Utilizacdo de pronomes pessoais, ter um
discurso mais percetivel. De referir que, até junho 2020, estes objetivos foram atingidos
de forma satisfatoria.

No que concerne a Linguagem, a crianga aumentou progressiva e
significativamente ao nivel da compreensdo; evidencia de forma consideravel um
aumento do vocabulario e expressa-se utilizando frases. Foi incentivada a falar mais alto
porque nao se sentia confiante nas suas verbalizacdes. Nesta fase, ja conta
acontecimentos anteriores (e.g., conta o que fez no dia anterior). No ambito desta tarefa
foi utilizado um caderno, que neste momento ja nao se utiliza, onde a familia e os adultos
do jardim-de-infancia escreviam acontecimentos ou atividades realizadas pela crianca.
Nos seus didlogos, a crianga utiliza pronomes pessoais, como ‘tu’, e utiliza o ‘eu’,
associado sempre ao seu home; escreve acontecimentos, conta histérias com suporte de
livros ou imagens e descreve situagoes.

No que respeita a area da Alimentacao, comegou a comer mais e a diversificar os

alimentos que comia no jardim-de-infancia. Em casa, comegou a ser mais autbnoma e
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apresentar algumas dificuldades na mastigacdo, pelo que esta rotina era mais demorada.
Nesta altura, revela mais autonomia, com alguns momentos pontuais em que pede ajuda.
Aumentou a diversidade de alimentos que come, por iniciativa prépria, verbalizando se
gosta deles ou ndo. Quanto a autonomia a crian¢a nao revela dificuldades.

O presente ano letivo, devido a situacéo pandémica Covid-19, foi um ano atipico e
desde marco 2020 a crianca nao frequenta o jardim-de-infancia; inicialmente, devido ao
confinamento, sendo que, a partir de 1 de junho, por decisdo da familia. Contudo, desde
marco de 2020 foram mantidos os contatos ndo presenciais entre a mediadora de caso e
0s pais.

De acordo com o relatério, 0s pais mostraram-se sempre bastante interessados
em adquirir informacdo sobre novas atividades que permitissem promover o
desenvolvimento da crianca. Salienta-se que a crianga evidenciou evolugdes expressivas,
percetiveis nas video chamadas e nos telefonemas realizados; os pais mantém um
envolvimento significativo, sendo bastante ativos na intervencdo com a crianca e
partiihando sempre novidades sobre o seu desenvolvimento.

Tendo como referéncia o Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de outubro, néo foi

necessario realizar a identificacdo de medidas de suporte a aprendizagem e a incluséo.
- Relatério Pedagdgico (2021)

O Relatério Pedagdgico, de 2021, refere que a crianca apresenta bons indicadores
de assiduidade e pontualidade, frequenta o jardim-de-infancia expressando alegria,
interage bem com os pares e adultos. No que respeita a convivéncia democratica e
cidadania, conhece as regras estabelecidas e cumpre-as. Nas situacdes em que se sente
importunada comecou a reagir e a defender-se. Em relacdo a Alimentacdo, as suas
dificuldades, no jardim-de-infancia, foram ultrapassadas com estratégias adequadas e
especificas implementadas pelas assistentes operacionais durante as refeicdes. No que
concerne a comunicacdo, a crianga revelou melhorias expressivas, apesar do seu
discurso nao se revelar totalmente percetivel; nas interagcbes com os pares, “tem um
amiguinho com o qual apresenta alguma cumplicidade”, pelo facto de ja se conhecerem
desde o anterior jardim-de-infancia.

Na area de Expressdo e Comunicacdo, participou nas atividades de educacdo

fisica, expressao corporal e nos jogos do grupo, apresentando um desempenho adequado
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e expectavel em fungdo do desenvolvimento tipico. Mostrou interesse por experimentar
diversos materiais, técnicas, cores e texturas. Fez bons progressos na representacao
grafica da figura humana, acontecimentos vividos e historias. Participou com interesse
nas atividades de expressdo musical, tais como cantar e experimentar ritmos com 0s
instrumentos musicais. Ao nivel da linguagem oral e abordagem escrita, gosta de
manusear livros e ouvir historias, assim como participa no seu reconto.

Nas atividades do segundo periodo interagiu muito bem através da plataforma
Zoom com 0s seus pares e adultos, tendo apresentado o seu trabalho a todos os

elementos presentes.
- Relatorio Geral — Hospital Pediatrico consulta de desenvolvimento (2021)

Atualmente, a crianga tem 5 anos e frequenta a educagdo pré-escolar no jardim-
de-infancia. Esta integrada numa sala de 14 criancas e mantém os apoios do SNIPI,
terapia da fala e, ainda, a terapia ocupacional no Hospital publico.

Na consulta de desenvolvimento, revelou uma evolugdo muito positiva na
linguagem e na comunicacdo (e.g., apresenta verbalizacdo espontanea de frases com
intencdo comunicativa; faz conversacéo simples de pergunta e resposta e faz perguntas;
faz pouco relato de acontecimentos; apresenta dificuldade na compreensao de conteudos
verbais mais abstratos; faz interpretacéo literal), apresenta uma relagdo positiva com o0s
pares e tem um amigo preferido. Apresenta um comportamento tranquilo (sem birras),
revelando-se, habitualmente, muito bem disposta. Alimentacdo é restritiva, mas revela
melhorias (e. g., vai aceitando o segundo prato).

Com a idade cronoldgica de 5 anos e 7 meses, a 10 de fevereiro 2021, a crianga
foi reavaliada com a escala de desenvolvimento Ruth Griffiths. Os resultados obtidos
indicaram um nivel de desenvolvimento global “médio para a idade cronolégica (QD global
= 97 para uma média de 100)”. Os resultados parciais foram os seguintes: “Area motora:
QD 95, IM 5A 4M; Area pessoal e social: QD 83, IM 4A 8M; Area audicéo e fala: QD 89,
IM 5A; Area coordenacdo 6culo-manual: QD 104, IM 5A 10M; Area realizacdo: QD 122,
IM 6A 10M; Area raciocinio pratico: QD 86; IM 4A 10M; QD Global = 97, IM Global = 5
anos e 5 meses”; o desempenho é borderline no dominio da autonomia pessoal/social, da

linguagem e do raciocinio pratico.

41



3.1.4. Dados das Escalas de Avaliacao Familiar

- Escala de Apoio Social (versdo adaptada da Family Support Scale)

Na escala referente ao apoio social, versdo adaptada da Family Support Scale
(Dunst, Trivette & Deal, 1998), aplicada aos pais da crianca, foi notério o vinculo forte
entre familiares, bem como da presenca importante da técnica de Intervencéo Precoce na
vida desta familia.

No que concerne as rotinas familiares, no tomar conta da crianca, no ajudar nos
afazeres domésticos e ainda a nivel financeiro, o conjuge destaca-se pela sua presenca
ativa, enquanto fonte de suporte relevante. O apoio do cbnjuge foi determinante para
termos aqui uma relacdo de companheirismo, de apoio matuo e de estabilidade emocional
para este casal, que direta ou indiretamente, viria a influenciar depois nas rotinas e na
relacdo de ambos com a crianca.

Quando questionados sobre quem seriam as pessoas com quem desabafavam os
seus problemas e angustias, o0s pais/sogros e irmaos/cunhados foram sempre
mencionados.

No que concerne a servicos e apoios especializados, salienta-se 0 suporte
proporcionado pela técnica de Intervengdo Precoce, consubstanciando um apoio
relevante, na qual a familia encontrou o seu porto de abrigo de exceléncia. Esta
profissional foi mencionada por ambos os cuidadores nas seguintes questdes: “A quem
pediu informacgéo a servigos de apoio? e “Quem a ajudou a resolver assuntos de servigos
ou pessoas?”.

Salienta-se, ainda, que em toda a escala ndo foram mencionados outros
elementos da rede de apoio informal (e. g., amigos, vizinhos, colegas de trabalhos) e
formal (e. g., outras instituic6es, associac¢des e técnicos), presentes ou importantes para a

promocao do desenvolvimento da familia.

- Inventério das Necessidades da Familia (versao adaptada do Family Needs Survey)

Relativamente ao Inventario das Necessidades da Familia (versdo adaptada do
Family Needs Survey, de Bailey & Simeonsson, 1988; Bailey et al., 1992), as respostas
dos pais/ cuidadores foram similares.

Em relacdo a subescala necessidades de informacao, estes pais gostariam de ter
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mais informacgbes acerca dos servicos que a crianga podera beneficiar atualmente e
futuramente. Contudo, ndo tém bem a certeza se pretendem mais conhecimentos sobre
como lidar com o comportamento da filha, e ainda, acerca de qualquer problema ou
dificuldade que a crianca também possa vir a ter.

No que concerne a subescala de Apoio Familiar e Social, ambos gostariam de
discutir sobre o facto de poderem vir a ter mais tempo para si mesmos. Quanto a
subescala de apoio econdmico, os pais ndo tém a certeza se necessitam de mais
esclarecimentos sobre os diversos aspetos (e. g., ajudas para pagar infantario, terapias
ou outros servigos que o filho poderd necessitar, apoio para pagar ama ou ter alguém que
figue com o filho quando preciso). Nesta subescala, a mée assumiu que gostaria de
discutir com o servigo o item “Ajuda para conseguir emprego”, o que se compreende
porque a mae esta desempregada.

Nas trés subescalas “Explicar a Outros”, “Servicos da Comunidade” e “Outras
Ajudas Profissionais”, os pais selecionaram para todos os itens as opgoes “ndo” e “nao
tenho a certeza”. Na dimensao “Explicar a Outros, nos itens “explicar o problema do seu
filho a outros familiares mais proximos”, bem como “a outras criangas”, os pais
responderam "ndo tenho a certeza", o que indicia dividas neste tema. No mesmo
seguimento de incerteza, na subescala “Servicos da Comunidade”, os pais assumem
dificuldade em “localizar uma ama ou um servigo de colocagao temporaria”. Na subescala
“Outras Ajudas Profissionais”, assumem a necessidade de “ter mais tempo para falar com

os professores ou terapeutas da sua filha”.

- Escala das funcdes de apoio (versao adaptada da Support Functions Scale)

Na Escala das funcdes de Apoio (versdo adaptada da Support Functions Scale, de
Dunst et al., 1998), destaca-se a caréncia destes pais a nivel de suporte informal, ao ndo
terem “alguém com quem possam conviver ou distrair-se”, pois ambos assinalaram
“‘quase sempre” (nivel 5). Neste sentido, também se observa, “quase sempre”, a
necessidade de “ter alguém em quem possam confiar e possam falar das coisas que os
preocupa”.

Verifica-se, ainda, que “muitas vezes” (nivel 4) tém necessidade de “ter alguém
com guem possam falar sobre questdes relacionadas com a educacéao da sua filha”.

Nos restantes itens, ambos os pais assinalaram que “as vezes” (nivel 3) sentem
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necessidade de “alguém que ajude a tomar conta do filho”, “alguém que encoraje, dé

forca para seguir em frente”, “em caso de doencga, ter alguém que cuide de si ou dos
filhos”, “alguém que possa transportar a crianga em caso de necessidade”, “alguém que
converse e dé conselhos”, bem como, de alguém que possa “informar sobre servigos para

a filha ou para outros familiares”.
3.1.5. Dados do indice de Stress Parental

O indice de Stress Parental (versédo adaptada do Parenting Stress Index PSI, de
Santos, 2004), apresenta-se como uma medida do nivel de stress no sistema pais-
crianca, sendo constituido por duas componentes, o Dominio da Crianca (DC) e o
Dominio dos Pais (DP).

No caso desta familia, no DC, o valor total apresenta-se no Percentil (P) 60
(resultado padronizado), sendo que a subescala mais geradora de stress é a E)
Maleabilidade de Adaptacdo e a A) Distracao/Hiperatividade. Na subescala Maleabilidade
de Adaptacao, no P65, o stress decorre da dificuldade da criangca em conseguir se ajustar
as mudancas do meio. Estes resultados sdo consistentes com os dados da entrevista aos
pais, quando nos é dito que uma das estratégias que tem de ser utilizada com a crianga, é
a antecipacdo das tarefas ou atividades que vao ser desenvolvidas no proprio dia ou no
seguinte para nao haver crises de stress, tal como aludem os pais “...tem que ser sempre

tudo antecipado. Se ela for a algum lado temos sempre de antecipar ...”; “ela até ja
pergunta no dia anterior’. Os pais referem, ainda, que a crianga quando nao conseguia
gerir uma situacdo de confronto com outros colegas preferia ndo voltar a escola, como
referem “...quando ela tem desacatos com os outros meninos... ndo sabe lidar bem com
os sentimentos dela e entao depois prefere ficar em casa para nao lidar com a situagao”.
Na subescala Distracao/Hiperatividade, no P65, o stress resulta do comportamento
desajustado da crianga, o que culmina num desgaste por partes dos pais. Isto porque,
tém de se manter continuamente em alerta, ou seja, tém de manter uma vigilancia
constante perante o comportamento da filha, tal como referem “Antigamente ela

”, o«

comecava aos berros...”; “... Mas hoje em dia qualquer coisa que acontega ... tento logo
ver porque € que isso aconteceu.”; “Agora existe quase sempre uma causa, antigamente
nao... e temos de perceber qual é”.

Quanto as outras subescalas relativas a dimens6es geradoras de stress, do DC,
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B) Reforgco aos pais; C) Humor; D) Aceitagdo, apresentam indicadores mais baixos de
stress do que as anteriormente referidas.

Assim, na subescala B) Reforco aos pais, ho P45, o stress pode ser desenvolvido
pela fraca interacdo entre pais e crianca, vemos que ao longo de todo este processo
desde o nascimento da crianca até a atualidade, os pais passaram por fases em que
havia pouca solicitagéo por parte da crianca, tal como se pode constatar nos extratos das
respostas dos pais na entrevista “... ela passava uma tarde inteira dentro do quarto a ver
televisao”. Na mesma linha, no relatério de informacao de 2019, constata-se que a crianca
“... é capaz de ficar 2h no quarto sem solicitar a sua presenga”; contudo, a entrada na
creche ajudou a melhorar este aspeto, como se pode observar “Apos a integracdo na
creche, os pais referem que ja solicita mais a companhia do adulto e procura brincar com
eles.”.

Na subescala C) Humor, no P50, ligado a ansiedade gerada nos pais quando a
crianga tem um desajustamento emocional ou afetivo, os pais relatam que, antes de
saberem do diagnéstico da criancga, ficavam stressados e preocupados quando a crianga
comecava a berrar incessantemente, tal como se pode observar no extrato da entrevista
‘Antigamente ela comecava aos berros...” e sem perceberem bem o motivo tentavam
acalma-la usando algumas estratégias “agarravamos no carro e ela chegava a meio do
caminho e calava-se... até que houve uma das vezes que nem chegamos ao pediatrico
porque ela calava-se e ficava tudo bem”; a hora da refeicdo também era geradora de
stress para 0s pais, pois a crianga recusava-se a comer e fazia “birras”, tal como expressa
o extrato “A primeira vez foi por causa da comida nao gosta de ver tudo misturado...
temos de separar toda a comida.”

Na subescala D) Aceitacdo, no P55, que lida com o facto de a crianca poder ter
caracteristicas socialmente desejaveis ou ndo, 0os pais mostraram a sua recetividade ao
problema da crianga, tal como se pode ver no extrato “Nés ja estdvamos a espera...

”

mesmo para nos foi; o que vier, vem... temos que ultrapassar as coisas...”; contudo,
evidenciam preocupacdo com a entrada da crianca na escola primaria, em especial o
receio das outras criangas ndo conseguirem compreender porque € que a filha tem certos
comportamentos e o facto dela nem sempre compreender conceitos mais abstratos, tal
como se pode ver “As outras criangas podem ser mais atrevidas ... podem levar a mal
algumas coisas... sdo mais maldosas”.

Com niveis mais baixos de stress, a subescala da F) Exigéncia, no P35,
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relacionada com o stress das exigéncias parentais, apresenta um valor de stress mais
baixo do que as outras anteriores subescalas. A este proposito, a mae relata os varios
momentos de stress em busca de um diagnostico e, mais tarde, em tratamentos,
atividades e outras estratégias para que a sua filha pudesse desenvolver-se como as

outras criancas, tal como se pode ver nos extratos da entrevista: “Fomos ao Dr. R., fomos

ao Dr. dos ouvidos; depois ainda fomos a psicéloga...”; “...consulta de
desenvolvimento...”; “tive de deixar de trabalhar para poder acompanhar ... na terapia da
fala e na terapia ocupacional”; “...até chegamos a comprar livros didaticos e aqueles

jogos didaticos. Tudo o que conseguimos para que ela tivesse estimulos...”.

Face ao exposto, analisando os resultados globais do DC, o resultado total de P
60 (resultado bruto de 103), o nivel de stress ndo se apresenta excessivamente elevado.
Contudo, o resultado do DP é bastante mais elevado, no P75 (resultado bruto 134), bem
como o resultado total de stress da escala, no P70 (resultado bruto de 237).

No que concerne ao DP, as subescalas que mais se destacam por terem niveis
mais elevados séo as seguintes: 1) Vinculacéo e a J) Restricbes de papel.

Na subescala I) Vinculagao, no P 85, ligada ao investimento intrinseco que a figura
parental tem em relacdo ao seu papel de pai/méae. Estes pais sdo bastante ativos na vida
escolar da crianca e néo s0. Isto é consistente com relatos da técnica de IPI, decorrentes

“

da entrevista realizada, tal como se pode ver no extrato “...eles foram sempre super
presentes em tudo aquilo que eram solicitados por parte das educadoras...”, bem como
através de documentos fornecidos pelos pais que retratam isso mesmo, como o Relatério
de informacao de 2019, “os pais estdao muito envolvidos na intervengao ... apresentam
sempre novidades .... e duvidas que sentem em relacao a filha ou a forma de atuar com
ela..”

Na subescala J) Restrices de papel, no P90, que se refere ao impacto que a
parentalidade tem na liberdade pessoal, o stress pode ser gerado pelo facto da mae ter
deixado de trabalhar para acompanhar a crianca nas terapias, bem como pelo facto, de
terem de deixar de viver sozinhos para passarem a viver com 0s avls paternos da
criancga.

As subescalas L) Depressdo e O) Saude, apesar de estarem com niveis mais
baixas que as duas subescalas mencionadas anteriormente, continuam com valores
expressivos.

Assim, na subescala L) Depressao, no P75, que se relaciona com a existéncia de
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sintomas depressivos, isto foi percetivel na entrevista quando os pais relembram o dificil
momento em que a crianga foi diagnosticada com surdez e teve de usar aparelhos

auditivos, o que pode observado nos relatos da mae “... fui abaixo mesmo”, “Foi os
aparelhos... ndo sei se ja estava mesmo preparada para o diagndstico e entao foi ali um
misto de emocgdes... fui um bocadinho abaixo”. O pai reafirma isto também dizendo que
“foi um choque”.

Com niveis um pouco mais baixos, as seguintes subescalas N) Isolamento Social
e M) Relacéo do Casal.

Na subescala N) Isolamento Social, no P55, que est& relacionada com a rede de
suporte social. Relativamente ao apoio informal aos pais e crianga, € proporcionado
guase exclusivamente através da familia alargada. Ndo foram feitas alusbes a amigos,
vizinhos proximos e presentes nesta familia. De forma consistente, os resultados das
escalas de apoio social e das funcdes de apoio sdo congruentes com os dados nesta
subescala, do ISP. Na escala de apoio social s6 fazem referéncia aos pais/sogros e
irmaos/cunhadas. Na escala das funcbes de apoio eles referem que “quase sempre”
sentem a necessidade de terem “Alguém em quem possam confiar e com quem possa
falar das coisas que o/a preocupam” e ainda, como “Muitas vezes” a necessidade que
sentem em terem “alguém com quem possam conviver ou distrair-se”.

Na subescala M) Relagdo do Casal, no P50, que se refere ao stress pelo apoio
dado pelo cénjuge. De acordo com as entrevistas realizadas aos pais, a relagdo entre
ambos denota muita entreajuda e cumplicidade. Estando a mée desempregada e o pai
em teletrabalho em casa, ambos passam muito tempo juntos e fazem as tarefas de casa e
0 cuidar da crianca em conjunto. As decisbes sobre a vida escolar da menina sao
tomadas em conjunto e ambos participam ativamente.

A subescala H) Sentido de Competéncia, no P30, que abarca a percecdo de
competéncia que o pai ou mae tem em relacdo ao desempenho do seu papel, esta num
nivel de stress baixo.

Face ao exposto, o stress do DP apresenta um valor global de stress mais
elevado, no P75. Relativamente ao Total de Stress desta familia, no P70, os niveis de
stress apresentam-se expressivos, sendo necessario um plano de intervencao educativo,

tendo em consideracéo o perfil de resultados anteriormente analisados.
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3.1.6. Ecomapa

Apoés a andlise do Ecomapa (Figura 2), podemos constatar que esta familia, ao
nivel da rede de apoio social formal, usufrui de terapia da fala e ocupacional, bem como
do suporte SNIPI, através da técnica de IPl. Relativamente ao apoio informal, este é
proporcionada aos pais e crianca através, Unica e exclusivamente, da familia alargada.
N&o ha aqui alusdo a outras fontes da rede informal (e. g., amigos, vizinhos proximos)
nesta familia.

Ao nivel das relagfes intrafamiliares, parecem existir vinculos fortes entre todos.
Para além disso, é também visivel, a existéncia de uma ligacdo bastante forte da mae
com o seu irmdo gémeo. A familia, no geral, tem uma ligacéo sélida e importante com a
técnica de IPI e igualmente com a restante familia alargada.

Em relacdo a relacdo familia/ escola, verifica-se que é bastante préxima e a
comunicacdo entre a familia e os apoios escolares (educadora e auxiliares) é frequente,
eficaz e positiva.

O teletrabalho do pai assume aqui uma fungéo determinante da vida desta familia

a nivel econémico, sendo a Unica fonte de rendimentos da mesma.

Figura 2

Ecomapa da familia

B FAMILIA ALARGADA

LEGENDA:

O mascuting < Boa Comunicagio
O reminina — Fluxo Direcional

P — Pai 1 = Apoio Informativo
M- Mie E - Apoio Emocional
F —filha M — Apoio Monetirio

= \inculo Forte
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3.2. Discussao de Resultados

A presente investigacao partiu de um problema, tendo sido formulados objetivos
orientadores da pesquisa. Assim, tendo em consideragdo a nossa questdo de
investigagao: “Quais as percegbes de pais e técnicos sobre as dindmicas relacionais e
mudancas familiares no contexto de ajustamento parental ao diagndstico, educacdo e
cuidado de uma crianga com PEA?”, em continuidade, procuraremos dar resposta a cada
um dos objetivos e problema formulados.

No primeiro objetivo da investigagdo, conhecer as percecbfes de pais e
profissionais sobre o processo de diagnostico e a gestdo de vida diaria e dinamicas
familiares que tém de ser repensadas, bem como todo o processo educativo da crianca. A
este propésito os dados da entrevista realizada aos pais e da andlise documental de
relatorios e planos de intervencgéo, ficamos a perceber que o processo desde a suspeita
até a confirmagéo do diagnostico de PEA foi bastante complexo e moroso. A criancga ficou
0S primeiros anos em casa com 0s pais e, s6 mais tarde, comecou a frequentar a creche
e, posteriormente, para o atual jardim-de-infancia.

Os pais, na procura de um diagndéstico, socorreram-se da opinido especializada de
médicos de varias especialidades e técnicos, validando as suas perspetivas e
orientagdes. Na oOtica dos pais, este jA era um diagndstico previsivel e esperado por

ambas as partes. Segundo o pai: “... ja tinhamos a no¢do mais ou menos...que ela
apresentava autismo... SO veio mesmo num relatério que vinha la escrito”. A mae
acrescenta “...dissemos a Dra. que desconfiavamos que ela tinha autismo.”

Estes resultados sobre o diagndstico e as reagdes familiares sdo consistentes com
a literatura, pois ressaltam a complexidade de preocupacgbes, necessidades e
sentimentos, podendo passar por uma fase de luto pelo filho imaginado (Correia &
Serrano, 1999; Felizardo, 2013). Face ao diagndstico de PEA, os pais devem gerir a
rutura do filho ideal, processo que pode ser doloroso e acompanhado por diversos
sentimentos (Cruz et al., 2019).

Todo este processo acabou por abalar a mae que se mostrou triste. ... ndo sei se
ja estava mesmo preparada para o diagnéstico e entao foi ali um misto de emocgées... fui
um bocadinho abaixo”.

Ao nivel das rotinas e dindmicas familiares, ap6s o diagndstico, a familia viu-se na
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obrigacdo de ter de mudar de casa e a mae na situacdo de ter de abdicar da vida
profissional. “ao nivel de rotinas eu tive de deixar de trabalhar para poder acompanhar a
M. nas terapias da fala e na terapia ocupacional...”.

A presenca de uma crianca/jovem com PEA influéncia todas as dinamicas
relacionais na familia, a qual vai ter de aprender a gerir a vida diaria e a ajustar-se perante
a inesperada situacdo). As tarefas parentais de cuidado exigem um maior esfor¢go de
organizacao do dia-a-dia, aumentando o stress parental (Baltazar, 2009, citado por Costa,
2012; Gronita, 2007; Silva, 2016).

Estes dados, séo corroborados pelos resultados do indice de Stress Parental, com
valores expressivos de stress, em especial na componente do Dominio dos Pais, nas
subescalas de Vinculacdo e de Restricdo do Papel, com stress decorrente do impacto das
questbes da relacdo com a filha e dos efeitos das exigéncias da parentalidade na
liberdade pessoal. Estes resultados convergem com a literatura no dominio, o0s
pais/cuidadores de criangas e jovens com PEA apresentam niveis mais elevados de
stress parental e familiar (Felizardo et. al., 2016).

No que concerne as rotinas de vida diaria, a hora das refeicdes necessitou de
alguns ajustamentos. De acordo com o Relatério de Avaliagdo do Desenvolvimento de
2018, a crianca, inicialmente, recusava-se a comer. A estratégia que a mae conseguiu
utilizar, nem sempre era eficaz, passava por distrai-la com desenhos animados. No PIIP
realizado nesse mesmo ano, sugerem-se varias estratégias que vao alterar a rotina da
hora das refeicdes com o intuito de que a crianca melhore nesta area (e. g., envolver a
crianca na preparacao das refeicdes, manter o momento da refeicdo como um momento
calmo em familia e sem stress; colocar a crian¢a sentada a mesa com 0s outros adultos e
sem distragdes; entre outros).

Relativamente a todo o processo educativo, as estratégias no contexto escolar
foram repensadas. O relatorio de estratégias do SNIPI, de 2018, recomenda que se
estabeleca uma “rotina diaria consistente na sala de aula” e “que se organize e estruture
um espaco dentro da sala de aula com regras claras € com um programa”,
acompanhando a crianga no seu ritmo de aprendizagem. Assim, no relatério geral da
consulta de especialidade de desenvolvimento, de 2018, sugerem-se ajustamentos na
acdo educativa (e. ¢g., que a crianca seja sentada perto da educadora para que esta
consiga monitorizar melhor o comportamento da crianca). De acordo com relatos da mae,

“a Unica coisa que a educadora teve de comecar a fazer foi que para explicar as coisas a
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M. tinham que estar sempre junto dela e as vezes até mesmo demonstrar... ndo bastava
falar, tinhamos de demonstrar...fazer a primeira vez para a M. perceber como é que é
depois sim, ela ja consegue fazer”.

No que diz respeito ao segundo objetivo da investigacdo, compreender as
percecdes dos pais relativamente a recursos, bem como a disponibilidade e eficacia da
rede de suporte social formal e informal as necessidades da crianca e respetiva familia.

No que concerne aos recursos disponibilizados, os apoios técnicos e terapéuticos
eram escassos. De acordo com a entrevista aos pais, a escola “... arranjou apenas uma
reunido com a psicéloga de 18”; na mesma linha, a mae refere as poucas horas de

terapias nos hospitais publicos a que a filha tem direito, referindo “...30 minutos por
semana apenas e, antigamente...era 15 minutos por sessao... s6 que eles resolveram
juntar duas sessdes”. Relativamente ao Ecomapa, podemos verificar que a crianga dispde
de terapias da fala e e ocupacional, bem como o acompanhamento de técnica de IPI.
Quanto aos recursos financeiros, a familia tem apoio por parte do pai da crianga, que
trabalha a partir de casa.

Assim, ao nivel do suporte social formal, a familia disp6e das terapias, mas o
maior suporte é proporcionado pela técnica de IPI, que segundo os pais “... a Dra. R. é
que nos ajuda bastante... ela estda muito presente...o maior suporte foi a Dra. R...”. No
Ecomapa, também podemos identificar o suporte da auxiliar e da educadora do jardim-de-
infancia, existindo uma boa comunicacdo entre as mesmas e a familia. Na entrevista, a
mae relatou que a auxiliar foi mesmo um grande suporte para a evolucao da crianga, tal
como se pode perceber neste extrato “...foi a partir da auxiliar sempre que tinha alguma
duvida ia ter com a Dra. R., estava mesmo muito preocupada e queria mesmo ajudar ...
acho que ela fez um grande trabalho...”. A mae também partilha a sua preocupacgéo e do
marido face a aproximacgéo da entrada da crianca na escola do primeiro ciclo do ensino
basico, referindo “...na escola primaria nao vai ter assim uma auxiliar...”.

Relativamente ao apoio informal e, confrontando o Ecomapa, este suporte é
proporcionado pela familia alargada (tios/irmaos, pais/sogros). De igual forma, a familia
materna é bastante extensa, pelo que podemos observar no Genograma realizado, o que
reforca o apoio da familia a alargada, ndo havendo alusdo a amigos, vizinhos préximos,
ou outros elementos da rede informal.

O efeito do suporte social no funcionamento parental tem sido objeto de

investigacdo. De acordo com Dunst e Trivette (1990, citados por Ribeiro, 1999), o suporte
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social refere-se ao tipo de assisténcia e recursos disponiveis para os individuos e
familias, proporcionando apoio perante acontecimentos da vida normativos e nao
normativos. A literatura ressalta o efeito positivo do suporte social, em especial o apoio
informal proporcionado por familiares, amigos e vizinhos (Felizardo, 2013).

Em relacdo ao terceiro objetivo, conhecer as perce¢des dos pais e técnicos sobre
as dificuldades e os obstaculos no processo de inclusdo escolar e social. Tendo por base
as entrevistas aos pais e a técnica de IPI, podemos perceber que todo o processo de
inclusdo escolar e social tem decorrido de forma positiva e participativa.

A técnica de IPI relata dados importantes sobre a turma em que a crianga esta
inserida, nomeadamente, que “A menina estd num jardim-de-infancia pequeno, sdo 16
criancas, 1 educadora, 3 assistentes operacionais, estando incluidas varias criangcas com
necessidades especiais; especificamente, a crianca esta muito bem integrada na turma
regular, “...Sem problema nenhum...ela s6 foi este ano letivo para este jardim-de-infancia
e foi super bem recebida porque as proprias criangas ja estavam habituadas a ter
criangas com algum tipo de dificuldade; aceitaram muito bem; é um grupo muito unido e
sdo muito cooperantes uns com 0S outros; se veem que alguém ndo consegue fazer
alguma coisa eles vao |4 e ajudam; é um grupo muito bom! Nada de excluséo. Eles séo
todos muito inclusivos”.

De forma consistente, o relatério pedagoégico, de 2021, elaborado pela educadora,
refere que a crianga é “ ...assidua e pontual, frequenta o jardim-de-infancia com alegria,
interagindo bem com os pares e os adultos... tem um amiguinho com o qual apresenta
alguma cumplicidade pelo facto de ja se conhecerem do anterior jardim-de-infancia”.
Ressalta-se que o relatério de informacdo, de 2019, também faz referéncia a esta nova
turma da menina...correspondia a um grupo de criangas com 3 e 4 anos, que
contribuiram de forma bastante positiva para a sua integracdo...as criangas
demonstraram gostar muito da M. e, por vezes, foram super protetoras”.

Face ao exposto, percebe-se que a crianca esta incluida na turma regular de
ensino. Os esfor¢os realizados pelos pais, em articulagdo com a educadora e técnica de
IPI, bem como as interagbes com o0s pares indiciam que a crianca participa ativamente
nas atividades académicas e nas interacdes sociais. De acordo com Mantoan (2015), a
inclusdo escolar pressupBe que a crianca tem a possibilidade de permanecer e
desenvolver-se na escola regular, ndo obstante as suas dificuldades e potencialidades. O

principio da inclusdo rege-se pela igualdade de oportunidades para todas as criancas,
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garantindo-lhes uma educacdo de qualidade e plena participacdo no contexto educativo
(Araujo, 2017; Carvalho, 2017).

No quarto objetivo, compreender as percecbes parentais sobre o impacto da
escola na vida desta familia, os pais/cuidadores referem que tanto o jardim de infancia

como as sessdes de IPI tiveram um impacto relevante, sendo “...muito positivo...o0s
maiores saltos dela foram la... ndo sei se é por estar com outras criangas... a fralda foi &
que ela tirou, a comida foi & que comegou a comer...0 maior salto foi com ela” [sessbes
de IPI]; “Ela participava, gostava de fazer as atividades que a professora pedia”.

Os relatérios do SNIPI também evidenciam as dificuldades e melhoria nas
competéncias. De notar que, numa fase inicial, a crianca recusava a alimentar-se,
apresentava dificuldades na interacdo social e limitag6es na &rea da linguagem, segundo
o relatério de avaliacdo de desenvolvimento de 2018. Em contraponto, no relatério de
acompanhamento de 2020, podemos verificar que o0s objetivos delineados para a
intervencao da crianga em outubro, de 2019, tais como: a alimentag&o (e.g., aceitar comer
alimentos novos e comer sozinho as refeicbes) e a linguagem (e. g., contar
acontecimentos recentes, utilizar frases, adquirir novo vocabuldrio e participar nas
conversas de grande grupo no jardim de infancia), foram atingidos quase na sua
totalidade em janeiro de 2020.

No quinto objetivo, conhecer as novas rotinas familiares, escolares e dificuldades
no contexto da atual emergéncia pandémica, através dos registos podemos constatar
gue, na generalidade, esta familia ndo sentiu grandes mudancas devido ao confinamento
e todas as outras restricdes devido ao Covid-19. Isto pode ter acontecido porque antes da
pandemia a familia ja se encontrava muito proxima; ou seja, inicialmente, numa fase em
gue a crianca ainda néo frequentava a creche, os trés elementos da familia passavam

“

muito tempo juntos e sozinhos. O pai relata-nos sobre este topico na entrevista “...foi
como no inicio...estdvamos sempre em casa no inicio...eramos sé nos os trés... eu
trabalho em casa...ndo, ndo se alterou nada...” .

Ainda assim as mudancas que eles referem como tendo acontecido devido a
situacdo pandémica sao: “...ela estar mais tempo em casa”; “No primeiro confinamento
deixou de ter aulas...no segundo continuou a ter....mesmo no ultimo confinamento correu
super bem... ela até evoluiu em casa mesmo assim na fala...acordava muito tarde dormia
muito...”. O karaté foi interrompido nesta fase e ainda nao regressou, pois segundo o pai

“Agora tem aquelas regras todas, ela pode nao se sentir confortavel.” No que concerne as
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aulas online, a crianga ajustou-se de forma muito positiva, apesar de se sentir mais
saturada no final, tal como referiu na entrevista “comecgou a pedir para ir para o zoom e

reagiu super bem, mas para o final ja estava cansada de fazer os trabalhos.”
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Conclusao

A chegada de um diagnéstico de Perturbacdo do Espectro do Autismo numa
familia é sempre uma noticia recebida com alguma apreensdo e preocupagdo por
parte dos familiares. A maioria das pessoas com PEA, acaba por viver toda a sua vida
com 0s pais ou com outros familiares, que segundo Nogueira (2019), acaba por afetar
a qualidade de vida familiar em todas as dimensdes.

Costa (2004) refere que as familias com filhos com esta perturbacéo, e outras
incapacidades graves, deparam-se com inumeros desafios e dificuldades. Situacdes
estas, que outras familias ndo se irdo confrontar. Terdo de aprender a se reorganizar
enquanto estrutura familiar, bem como, nas tarefas do dia-a-dia.

Estas reorganizacGes familiares a varios niveis sdo bastante visiveis nesta
investigacao quando, apos a rececao do diagnéstico de PEA, a mée da crianca deixou
de trabalhar para acompanhar a menina nas terapias que passou a realizar; a familia
foi viver para casa dos avOs paternos da crianga; as rotinas de alimentacao foram
repensadas e reestruturadas de acordo com as necessidades da menina com o intuito
de Ihe dar mais autonomia e capacitacao.

Nas familias de criancas com PEA esta reorganizacado, implica uma adaptagéo
as necessidades especificas da crianca. E preciso ter em consideracdo que as
necessidades ndo sédo exclusivas nem vivenciadas de igual maneira pelas familias.

Por vezes, situacBes como estas, dao origem a familias isoladas do seu
contexto social com possiveis comportamentos autocentrados, tendo baixa qualidade
na comunicacdo (Siegel, 2008 cit. por Macedo, 2014). O que acaba por se refletir,
também, nesta familia no sentido em que a mesma, ndo faz alusdo a amigos ou
vizinhos na sua rede de suporte social. Apenas tem como social informal a restante
familia alargada. Dai que autores como Felizardo, 2013 ou até mesmo Green et al.
(2007, citado por Luz, 2018) refiram que o suporte social possa constituir-se como um
fator protetor e de ajuda, se conseguir desenvolver o sentimento de resiliéncia aos
individuos que compdem a familia para que esta consiga gerir as dificuldades
relacionadas com a criangca com deficiéncia.

Segundo Dunst e Bruder (2002), a IPl deve responder as necessidades
especificas de cada crianca em situacdo de risco ou de anomalia das funcbes ou
estruturas do corpo elou com atraso de desenvolvimento, mas também as
necessidades da familia contribuindo, assim, para o seu bem-estar e qualidade de

vida. Neste sentido, a rede suporte social formal, destaca-se a intervencao; o apoio e
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orientacdo de extrema importancia por parte da técnica de IPl. A mesma teve um
trabalho crucial, pois foi ela foi um recurso de apoio e capacitacdo a estes pais,
refletindo-se num excelente trabalho por parte da mesma que depois se traduziu num
desenvolvimento bastante positivo da crianca a varios niveis, e em pais mais
auténomos e confiantes nas suas decisfes de parentalidade. Ja no jardim-de-infancia,
destaca-se a empatia, a preocupacao e o trabalho de uma das funcionarias e da
educadora.

A nivel de recursos esta familia teve ao seu dispor apoio da sua mediadora de
caso do SNIPI; terapia ocupacional e terapia da fala. Ja os recursos financeiros
passam Unica e exclusivamente pelo ordenado do pai.

No gue toca ao processo educativo da menina, foi partilhado com a educadora
e auxiliares, estratégias que tinham como objetivo o desenvolvimento de areas como:
a linguagem, a autonomia e ainda, a interacdo com 0s outros. Estas estratégias
encontravam-se em alguns relatérios tal como no Plano Individual de Intervencado
Precoce (PIIP). O mesmo consiste na avaliacdo da crianga no seu contexto familiar,
bem como na definicdo das medidas e a¢gbBes a desenvolver de forma a assegurar um
processo adequado de transicdo ou de complementaridade entre servicos e
instituicdes (Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro).

Para Mantoan (2015), a inclusdo escolar pressupde a ideia de que todos
devem ser recebidos na escola tendo sempre, a possibilidade de nela permanecer e
desenvolver-se, independentemente das suas capacidades, do seu sexo, do seu
género, da sua classe social, etnia ou estilos de aprendizagem.

Contrariamente ao que, muito provavelmente seria esperado, o processo de
inclusédo escolar e social desta crianca correu de forma muito positiva e participativa.
Os relatos dos pais e da técnica de IPl, bem como as outras fontes de informacao séo
convergentes na percecdo de que a crianca esta incluida numa turma regular que a
acolheu, protegeu e ajudou em tudo. A literatura sublinha que as criancas que foram
crescendo e aprendendo num ambiente, onde a diversidade é uma constante, existe
respeito e normalizacéo face as diferencas individuais de todos. Isto torna estas
criancas mais recetivas, colaborativas e protetoras em relacdo a outras com estas
problematicas (Felizardo et al., 2015; Serrano, 2008). Assim sendo, 0 impacto da
escola na vida desta familia é, sem duvida alguma, muitissimo positivo. A ajuda de
técnicos, professores e colegas ajudou a menina a evoluir e a sentir-se bem.

Devido a atual emergéncia pandémica, e a todas as alteracdes que passaram

a existir na vida de todas as pessoas, e tendo em conta o tema deste trabalho,
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considerou-se pertinente perceber também as novas rotinas familiares, escolares e
dificuldades durante o confinamento. Face ao exposto, as mudancas relatadas
passam por a crianca estar mais tempo em casa; dormir muito; deixar de frequentar o
karaté e ainda, ter aulas online.

Este estudo apresenta algumas limitagdes, nomeadamente ao nivel da
amostra. A mesma foi reduzida, pois gostariamos de ter entrevistado, a educadora,
outros técnicos e a auxiliar que tanto foi elogiada profissionalmente por estes pais.
Outra limitacdo que influenciou este estudo foi a situacdo pandémica do momento,
com confinamentos a existirem por tempo indeterminado, tornando mais dificil a tarefa
de realizar as entrevistas, tanto pessoalmente como por video conferéncia, com as
pessoas acima mencionadas.

Por fim, este estudo constituiu apenas mais um contributo para o conhecimento
das dindmicas familiares e do ajustamento parental das familias com PEA. Dada a
importancia do tema considera-se que muito ha ainda por percorrer no campo da
investigacao nesta area sendo, portanto, a recolha de informagédo mais aprofundada
ao nivel das mudancas familiares uma das pistas para futuras investigacdes que

sugerimos para outros investigadores.
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ANEXO - A - Guido de Entrevista Exploratéria Semiestruturada Pais

Tema: As dindmicas intra e inter familiares de uma familia com uma crianga com PEA
Pergunta de partida: Quais as percecfes de pais e técnicos sobre as mudancas intra e inter familiares no contexto de ajustamento parental

ao diagnostico, educacao e cuidado de uma crianga com PEA?

Destinatarios: Pais

Tema Objetivos Questdes
1. Legitimacdo da  |Agradecer e informar sobre o tema e O estudo que estou a desenvolver insere-se no Mestrado de
entrevista e motivacdo do |objetivos do trabalho; Educacao Especial — dominio cognitivo e motor, da Escola Superior
entrevistado de Educacéo de Viseu.
O objectivo deste estudo é o conhecimento das
dinamicas intra e inter familiares de uma familia de uma crianca
com Perturbac&o do Espetro do Autismo.
A importancia deste estudo surge pelo facto de sabermos que a
familia € o suporte primordial da crianca, portanto tudo o que
acontecer ao mesmo poderd interferir positiva ou negativamente na
vida desta crianca.
Solicitar a colaboracédo do entrevistado, |Gostaria de poder contar com a sua colaborac¢do, uma vez que, nos
explicitando a sua importancia para o  |podera fornecer informacgdes preciosas para o desenvolvimento
estudo em curso; deste trabalho.
2. Questbes éticas e |Assegurar o anonimato das opinides do |E ainda, de informar que € meu intento respeitar o anonimato do

de confidencialidade

entrevistado/ consentimento informado

Solicitar autorizagéo para gravar a
entrevista

contetdo das entrevistas. Assim sendo, sera garantido total
anonimato, sigilo e protecdo de dados.

Podera entéo ler o consentimento informado e, se concordar com o
gue nele se informa, pode assinar e seguiremos com esta
entrevista.

Precisaria de obter da sua parte autorizagdo para procedermos ao
registo da entrevista em gravacdo audio/video chamada. E desde
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ia, peco que responda com calma e com a maxima sinceridade a
todas as questdes.

3. Identidade pessoal
dos entrevistados

|Fazer o levantamento de dados da
caracterizacdo-sociodemografica

Solicitar dados sociodemograficos (nome, idade, estado civil, as
suas habilitagcbes literarias e mais alguma informacdo que
considere pertinente nesta entrevista).

4. Perturbacéo do
Espectro do Autismo

Aferir como foi todo o processo desde a
suspeita a confirmacao do diagndstico

Conhecer o impacto do diagnostico de
IPEA na vida familiar desta crianca

Quando é que percebeu que a sua filha poderia ter algum
problema?

Quais foram os sinais que despoletaram a sua primeira suspeita de
que a sua filha poderia ter algum tipo de problema?

Teve alguma suspeita de qual poderia ser a patologia antes de
pedir um diagnéstico médico?

Quem comunicou o diagnéstico médico?

Como é que |he foi dada essa informacao?

O que sabia acerca da Perturbac&o do Espetro do Autismo na
altura em que Ihe foi comunicado o diagnéstico da sua filha?
Como € que reagiu quando ouviu o diagnéstico?

Esta reac&o durou quanto tempo?

E as reacOes de outros membros de familia? Os avés ou irmaos da
crianga?

Consegue descrever a reacao das pessoas que Ihe eram mais
préximas (amigos, vizinhos, colegas de trabalho) quando ficaram a
par do sucedido?
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Descreva as mudancas positivas e negativas que ocorreram no
contexto familiar

5.
familiar

Rotinas e dinamica

Conhecer a gestdo e dindmica familiar
perante o diagnoéstico recebido

Quais foram as altera¢des feitas a rotina familiar?

Como sao organizadas entre 0s pais as rotinas, e ainda, as tarefas
de cuidado e de educacéo?

Como é que lidou com os problemas que surgiam?

Que estratégias foram adotadas em casa para lidar com os
problemas?

6.

Suporte Social

|Perceber que rede de suporte social
formal e informal existiu e ainda existe
na vida desta crianca e respetiva familia

A sua relacdo com o/a seu/sua marido/esposa ficou diferente apés
0 conhecimento do diagnéstico da sua filha? O que mudou?

E a sua relagdo com os familiares mais proximos?

Quais foram as pessoas dentro do seio familiar que mais apoio
emocional Ihe deram?

E amigos ou vizinhos, pode identificar quem mais a apoiou
(emocional, informativo, financeiro)?

Ao nivel dos servicos ou instituicdes, quais os que lhe prestaram
maior apoio naquela fase e porqué?

Considera-se uma pessoa religiosa? se sim, considera que a sua
crencga religiosa foi um apoio para lidar com os desafios que foi
enfrentando com o problema da sua filha?

Quem sdo as pessoas mais proximas da sua filha?

Antes da atual pandemia a sua filha frequentava alguma atividade
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fora da escola?
Como era a relagéo da sua filha com os colegas?

Como era a relagdo da sua filha com os professores?

7. Recursos
(materiais, financeiros,
técnicos)

Identificar os recursos materiais,
financeiros e técnicos que a familia da
criangca com PEA teve a sua disposicao,
de modo a propiciar um bom
desenvolvimento da crianga e suporte
da familia;

Recorda-se das maiores preocupacoes e dificuldades no cuidado
da sua filha na altura?

Que recursos (materiais, financeiros, técnicos) sente que nao lhe
foram prestados e porque motivo?

E outras instituices ou pessoas que lhe surpreenderam mas pela
negativa, que nao lhe deram o apoio que deveriam ter dado nessa
fase ainda inicial?

8. Contexto escolar:

Jardim de Infancia e
Intervencdo Precoce na
Infancia

Aferir o impacto do contexto de jardim
de Infancia e a IPl na vida da crianca e
familia:

A sua filha é apoiada ao abrigo da Intervencédo Precoce na Infancia
(IP1)? Se sim, quem é o técnico que apoia a sua filha?

Descreva a sua relacdo com a escola/educadora/técnico da IPI?

Como é que vé a relacdo do técnico de IPI/ professor de educacgéo
especial com a educadora de infancia?

Como é desenvolvido o apoio por parte do técnico de IPI?
Que recursos a escola disponibilizou para esse apoio?
A sua filha tem um Plano Individual de Intervengéo Precoce (PIIP)?

A educadora tem conhecimento desse plano?

Descreva todo o processo de avaliacdo da crianca/ familia e
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Conhecer as dificuldades e os
obstaculos no processo de inclusao
escolar e social;

elaboracéo do PIIP.
Como € que vé a implementagéo do PIIP?

Que ajudas/meios a escola proporcionou ou disponibilizou a si e a
sua filha?

Considera que as atividades desenvolvidas com a crianga
contribuiram para uma boa aprendizagem por parte da sua filha?

Sente que a escola teve um impacto positivo na vida da sua
filha naquela época? E agora?

Considera que é importante para a sua filha sentir que tem alguém
gue a guia e que a apoia no ambiente escolar? Porqué?

Como passou a ser o0 processo educativo do seu filho apés a
escola ter sido informada de que o mesmo teria sido diagnosticado
com PEA?

Que obstaculos sentiu por parte da escola/professores?

Quais foram os efeitos desses obstaculos no contexto familiar?

9. Atual situacdo
pandémica Covid-19

Conhecer as novas rotinas familiares,

bem como da crianga, devido a atual
situacdo pandémica;

Bem, atualmente deparamo-nos com uma situacado de pandemia,
em concreto com o virus covid-19. Todos estamos a vivenciar esta
pandemia de maneira diferente, com restricdes e rotinas diferentes
dai termos considerado pertinente perceber alguns dos pontos
anteriormente mencionados a luz do que se passa atualmente.

Assim sendo, gostaria de lhe perguntar que rotinas tiveram de ser
repensadas e alteradas devido ao covid-19?
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Identificar as dificuldades sentidas pelal
familia que possam ter ocorrido devido &
pandemia;

|Entender quais as novas rotinas

escolares devido a covid-19;

familia/escola/aluno possa ter, ou néo,

situacdo pandémica.

|Perceber em que medida a relacdojprocesso educativo da sua filha na escola, com os professores e 0s

ficado condicionada devido a atualresposta mantém-se ou tem outra opinido?

Héa quanto tempo se encontram todos em confinamento?

Consegue identificar aspetos positivos e negativos deste
confinamento no seio familiar?

Quais as principais dificuldades? Sentiu alteracdes de

comportamento nela? Mais birras, alteragdes do
sono/alimentacao...

Relativamente a escola, quais sao as rotinas escolares da sua filha
atualmente?

Anteriormente, perguntei-lhe se esteve muito envolvida no
terapeutas, neste momento devido ao confinamento a sua
Contacta a escola por iniciativa prépria, para obter ou fornecer
informacéo sobre o seu educando)?

Que tipo de informacéo, o(a) professor(a)/ a escola lhe comunica?
Com que frequéncia o(a) professor(a) solicita a sua presenca?
Como é que vé a sua filha, no presente?

Considera que a sua filha poderia estar mais desenvolvida se
tivesse mais apoio por parte da escola?

10.

Finalizacdo da

|Perguntar ao entrevistado se tem

Assim sendo, gostaria de lhe perguntar se tem alguma duvida ou
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entrevista

alguma coisa a acrescentar ou alguma
divida sobre este processo.

Agradecimentos

se gostaria de acrescentar alguma informacao que considere
importante e pertinente para este trabalho?

Muito obrigada pela disponibilidade e pela partilha de informacéo.
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ANEXO - B - Guido de Entrevista Exploratoria Semiestruturada Técnica de IPI

Tema: As dindmicas intra e inter familiares de uma familia com uma crianga com PEA
Pergunta de partida: Quais as percecfes de pais e técnicos sobre as mudancas intra e inter familiares no contexto de ajustamento parental
ao diagnostico, educacao e cuidado de uma crian¢ga com PEA?

Destinatarios: Técnica de IPI

Tema

Objectivos

Questdes

1.Legitimacao da entrevista
e motivacdo do
entrevistado

2.Questdes éticas e de
confidencialidade

Agradecer e informar sobre o tema e
objetivos do trabalho;

explicitando a sua importancia para o
estudo em curso;

Solicitar autorizacdo para gravar a

O estudo que estou a desenvolver insere-se no Mestrado de
Educacéao Especial — dominio cognitivo e motor, da Escola Superior
de Educacao de Viseu.

O objectivo deste estudo é o conhecimento das

dindmicas intra e inter familiares de uma familia de uma criangca com
Perturbacdo do Espetro do Autismo.

A importancia deste estudo surge pelo facto de sabermos que a
familia € o suporte primordial da crianca, portanto tudo o que
acontecer ao mesmo poderd interferir positiva ou negativamente na
vida desta crianca.

Solicitar a colaboracéo do entrevistado,|Gostaria de poder contar com a sua colaboracdo, uma vez que, nos

podera fornecer informacdes preciosas ligadas ao percurso escolar
da aluna que auxiliardo o desenvolvimento deste trabalho.

Assegurar o anonimato das opinides do|E ainda, de informar que é meu intento respeitar o anonimato do
entrevistado/ consentimento informado |conteddo das entrevistas. Assim sendo, seré garantido total

anonimato, sigilo e protecao de dados.

Podera entéo ler o consentimento informado e, se concordar com o
que nele se informa, pode assinar e seguiremos com esta
entrevista.

Posto isto, precisaria de obter da sua parte autorizacao para

72




entrevista

procedermos ao registo da entrevista em gravagéo audio/video
chamada. E desde ja, peco que responda com calma e com a
maxima sinceridade a todas as questdes.

3.ldentidade pessoal dos

Fazer o levantamento de dados da

Solicitar dados sociodemograficos (nome, idade, estado civil, as

entrevistados caracterizacao-sociodemografica suas habilitacdes literarias, tempo de servi¢co e mais alguma
informacdo que considere pertinente nesta entrevista).
4.Relacdo Perceber a relacéo familia/escola/ Pode descrever-nos como vé a sua aluna?

Familia/Escola/aluna

aluno

Relacdo da técnica de

IPI com a Educadora

Como € a sua relagdo com a sua aluna?

Quando a crianca se sentia triste, chateada ou com raiva, ela
transmitia-lhe o porqué de se sentir assim?

E com a familia da mesma, como descreveria a vossa relacdo?

Sentiu que alguns obstaculos possam ter sido impostos por parte da
familia?

Contactava a familia por iniciativa propria, para obter ou fornecer
informac&o sobre a sua aluna?

Com que frequéncia solicitava a presenca dos pais?
Que tipo de informacgdes transmitia a familia?

Considera que os pais da sua aluna, eram presentes na educacao
da filha?

Considera que a adequada relacéo entre escola/familia promove o
sucesso escolar de alunos com NEE?

Como € a sua relagdo com a educadora?
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E a relacdo da criangca com os técnicos?

5.Escola

Aferir o impacto do contexto de jardim
de Infancia e a IPl na vida da crianca e
familia;

A sua aluna tem um Plano de Intervencéo Precoce?

Tem conhecimento desse plano? Foi elaborado em conjunto
consigo, com os pais da sua aluna e ainda com a educadora?

Sentiu-se ouvida em todo o processo?

Como é que vé a implementacéo desse plano de intervencdo?
Sente que existe articulacao entre os diferentes técnicos?

O que, na sua opinido, ndo corre tdo bem?

Quantas sessdes sao realizadas por semana?

Como eram as suas sessdes? Em grupo com Vvarios alunos ou
apenas um de cada vez?

A sua aluna demonstrava-lhe quando estava a gostar ou ndo
das sessdes? Como o fazia?

colegas ou apenas os dois? Porqué?

tempo normal de aulas ndo se conseguia?

Como era gerido o tempo de cada sessao?

Para a sua aluna, era mais proficuo ter sess6es onde estariam mais

Havia tempo para explorar outras capacidades da crianca que, em

Quais as areas a que davam mais tempo para aprofundar o apoio?
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Conhecer as percecfes da Técnica de
IP1 sobre as dificuldades e os
obstéculos no processo de incluséo
escolar e social da aluna;

Considera que a forma como as sessdes eram dinamizadas
contribuiram para uma boa aprendizagem por parte a sua aluna?
porqué?

Que estratégias sentiu que teria de utilizar com esta aluna para que
ela alcancasse os resultados pretendidos?

Nas suas sessodes que tipo de material didactico usava?

Consegue dizer-me quais as atividades que a sua aluna mais
apreciava?

Considera que seja importante para 0s alunos sentirem quem tém
alguém que 0s guia e que os apoia dentro da escola? Porqué?

O que entende por uma Escola Inclusiva?

Que ajudas/meios a escola e a senhora, enquanto Técnica de IPI,
conseguiram proporcionar ou disponibilizar & criang¢a?

Sentiu que lhe tivessem sido impostos obstaculos por parte da
escola para puder ajudar a sua aluna a desenvolver-se de acordo
com a sua patologia?

Quais foram os efeitos desses obstaculos?

Na sua opinido, a sua aluna gostava de vir a escola? O que a leva a
pensar assim?

Como era a relacdo a sua aluna com os restantes colegas?

A sua aluna alguma vez comentou consigo experiéncias menos
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positivas com outros colegas da escola?

6.Finalizacdo da entrevista

Perguntar ao entrevistado se tem
alguma coisa a acrescentar ou alguma
dlvida sobre este processo.

Agradecimentos

Assim sendo, e para concluir esta entrevista, gostaria de saber se

gue considere importante e pertinente para este trabalho.

Muito obrigada pela disponibilidade e pela partilha de informac&o.

tem alguma duvida ou se gostaria de acrescentar alguma informacéao
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ANEXO - C — Relatorios e Planos de Intervencéo
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ANEXO - D — Consentimento informado

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM RECOLHA DE DADOS
Por favor, leia com atengdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estad incorreto ou que ndo estad claro, ndo hesite em solicitar mais informagées. Se concorda com a proposta que lhe foi feita,
queira assinar este documento.
Titulo do estudo: As dinamicas intra e inter familiares de uma familia de uma crianga com Perturbagdo do Espectro do Autismo

Enquadramento: Investigacdo a ser desenvolvida no ambito do Mestrado em Educacdo Especial, da Escola Superior de Educacdo de Viseu, sob a orientacdo da Professora Doutora Sara Felizardo e
coorientacdo da Professora Doutora Leandra Cordeiro.

Explicagdo do estudo: O presente estudo tem como propdsito conhecer as dindamicas familiares, no contexto da adaptagdo dos pais ao diagndstico, educacdo e cuidado da crianga com
autismo. Adicionalmente, face a atual emergéncia pandémica, sera importante conhecer as novas rotinas familiares, escolares e dificuldades emergentes.

Neste estudo serd utilizada a entrevista, bem como alguns inquéritos por questiondrio para recolha de dados. Os inquéritos por questionario preenchidos deverdo ser enviados (via e-mail ou CTT)
para o investigador.

Confidencialidade e anonimato: E garantida total confidencialidade e uso exclusivo dos dados para o efeito do presente estudo. N3o s3o registados quaisquer dados de identificacdo e os contactos
sdo realizados em ambiente de privacidade.

Agradeco a colaboragdo nesta investigagao.
Madrcia Cristina da Costa Simdes Neto, estudante do curso de mestrado em Educagdo Especial.
Escola Superior de Educacao de Viseu, 913734111, marcianeto@live.com.pt

Assinatura/s:

Mércia Cristina da Costa Simdes Neto

-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-
Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informag¢ées verbais que me foram fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer
altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntdria fornego, confiando

em que apenas serdo utilizados para este fim e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sédo dadas pelo/a investigador/a.

NOMIE: .. e i e et et et et e et et creeee see e e e e e e e e e e s
ASSINATUIA: ... coe et ce et et e ertes et ete et et een et et eae et e ee ee ete aer en eee e DATAD y— YA
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