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RESUMO

A Intervencédo Precoce, de um modo geral, poderélescrita como sendo uma rede
integrada de servi¢os, apoios e recursos que Mviamesposta as necessidades e prioridades
das familias e as necessidades educativas espgasageus filhos. Assim, podemos dizer que
a Intervencao Precoce tem, como base, a promocédesgmvolvimento da crianga; a actuacao
ao nivel preventivo e ao nivel remediativo, quamdo alteracdes no desenvolvimento; a
identificacdo de competéncias e necessidades ddigdaen a promocdo da coordenacao
interservigos.

Neste sentido, € extremamente importante que ascgwalevadas a cabo pelos
profissionais que prestam apoio as familias, aggimo 0s servicos prestados as mesmas,
sejam avaliados.

Em Portugal, a preocupacédo relativamente a quaidad apoios e servigos prestados
pelas equipas de intervencéo precoce tem aumefaani@cendo, desse modo, 0 aparecimento
de mais estudos com caracter avaliativo.

O estudo aqui apresentado tem como objectivo avali satisfagcdo das familias
apoiadas pelo servico de intervencdo precoce ddrcCele Desenvolvimento Infantil —
Diferencas.

Da amostra deste estudo fizeram parte pais (mé&2s e pais = 25). A satisfacéo
parental foi avaliada através das respostas dades mesmos, em conjunto, ao “Questionario
de Satisfacdo das Familias”.

Os resultados do “Questionario de Satisfacdo daslias” mostram que os pais estado
globalmente, satisfeitos e que ndo existem dif@®sggnificativas na satisfacdo das familias
apoiadas pelo servico de intervencdo precoce ddrcCele Desenvolvimento Infantil —
Diferencas, em funcdo da idade das criancas (@-64 e de duas caracteristicas do programa
— pago ou gratuito e com apoio directo ou indirecto

Palavras-chave: Intervencéo Precoce, Avaliacaoatgamas, Satisfacdo Parental



ABSTRACT

Early Intervention, in general, may be describegamsntegrated network of services,
support and resources that aim to provide answeetiset needs and priorities of families and
the special educational needs of their childrerusThve can say that Early Intervention has, as
a main objective, the promotion of child developtm&arking at preventive or remedial levels,
when there are development delays; the identiboadif skills and needs of the family and the
promotion of interdepartmental coordination.

The evaluation of the practices carried out byfgesionals who provide support to
families, as well as early intervention agenciesises is extremely important.

In Portugal, the concern about the quality of suppoad services provided by early
intervention teams has increased, thereby fostén@@mergence of more evaluation studies in
character.

This study aims to assess the satisfaction of famsupported by the department of
early intervention from the Center of Child Devetognt — Diferencas.

The patrticipants in this study were parents (math2r and fathers=25). The parental
satisfaction was evaluated through the answersdmyeboth parents to a Portuguese version
of the “European Parental Satisfaction Scale oilyBatervention”.

The results of the “European Parental SatisfacBoale on Early Interventiorshow
that families are satisfied with service provisamd they also show that, there is no significant
difference in the satisfaction of the families sogipd by early intervention service in Center
of Child Development — Diferencas, according todge of their children (0-6 or 7-14) or two
program characteristics (payment/free and dirextugeindirect support).

Key-Words: Early Intervention, Program Evaluati®arental Satisfaction
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INTRODUCAO

Por vezes olhdmos para as criangcas com necessidddeativas especiais e ndo as
vemos, pois nao as queremos ver. O nosso mundteek&o e tudo o que ai possa entrar de
diferente assusta-nos e afronta-nos. Até ao diguarentra e ai acordamos e verificamos que
a vida é diferente. Surge assim, uma necessidadeaater ajudar e participar na vida destas
criancas. Acreditar que podemos melhorar a suddauai@ de vida, que podemos promover
um bom desenvolvimento e interaccdo com o mundalesejo de que estas criangcas sejam
felizes sdo as nossas verdadeiras metas. Por tessmos de aprofundar 0os nossos
conhecimentos sobre as suas caracteristicas, asatessidades e as das suas familias, assim
como, 0s servicos que lhes estdo a ser prestados.

Em 1969, Bengt Nirje define normalizacdo como asimiglade do individuo com
deficiéncia ter acesso a padrbes de vida quotididnaproximos quanto possivel dos
verificados no seu contexto social e cultural. Aipaesta definicdo surgem alguns aspectos
importantes para a normalizacao da vida das pessf@gentes: a) ritmos e rotinas de vida
diarias tdo proximas quanto possivel do contextanah b) oportunidades para se envolver
em experiéncias de desenvolvimento; c) respeita pgkgridade do individuo pelo seu
direito a liberdade, intimidade, escolhas e desejpslimensdo sexual da vida; €) trabalho e
salario; f) acessibilidade a recursos e a equiptoadiliza, 1996).

O desenvolvimento global de politicas educativasmmtoras de diferenciacdo e de
respostas educativas a necessidades individuasaseas/jovens ocorreu, em 1994, a partir
da Conferéncia de Salamanca sobre NecessidadeativdadEspeciais, abandonando-se uma
perspectiva de compensacao e integracdo para séuglr a uma nova perspectiva: a
incluséao.

A escola inclusiva opde-se a perspectiva centradantapacidades ou dificuldades das
criancas, pois esta centra-se no curriculo. A meesacdo das escolas de forma a responder
as necessidades de todas as criancas, assim caomoemto da qualidade das escolas para
todos, proporcionara uma melhor forma de resporates que sdo nomeados como
apresentando necessidades educativas especiass@Mnl991a cit. por Morgado, 1999).

Na década de 80, comega a surgir alguma organizggfio parte de entidades
portuguesas, no sentido de apoiar tanto as criamogasnecessidades educativas especiais ou
em risco de desenvolvimento, como as suas familias.

No que respeita as criancas em idade pré-escatabém, nas ultimas décadas, se tem

assistido a uma evolucdo dos quadros conceptymiéieas de Intervengdo Precoce.



Dunst (2000) define intervencdo precoce como ummadode apoio prestada pelos
membros das redes sociais, de suporte formal otniiad, dirigida as familias de criangas dos
0 aos 6 anos e que provoca um impacto directo divecto no funcionamento dos pais, da
familia e da crianca. O autor apresenta como obgecprincipais da intervencao precoce, a
promocdo do desenvolvimento da crianca;, a actuaghaiivel preventivo e ao nivel
remediativo, quando ha alteragcbes no desenvolvonentidentificacdo de competéncias e
necessidades da familia e a promocéo da coordeimagéservicos.

Os programas de intervencéo precoce devem cureptéo, trés objectivos essenciais:
a identificacdo das necessidades das familias, naciemcializacdo das mesmas para a
mobilizacdo de recursos de forma autbnoma e aifidagéio e localizacdo dos recursos
formais e informais que sejam capazes de satisiez®sis mesmas necessidades (Dunst,
Trivette & Deal, 1994).

Devido ao rapido e constante aparecimento de pogjete intervencdo precoce em
Portugal, e dada a sua diversidade relativamentprétscas, verifica-se ser de extrema
importancia a avaliagdo destes mesmos programasodi® a divulgar as boas praticas
(Pimentel, 1999).

Segundo Simeonsson e Bailey (1991, cit. por AImel@87) a avaliacdo de programas
de intervencédo precoce devera ter como principgekctizo a melhoria da natureza e forma de
intervencao.

De acordo com Pimentel (2005), subsistem trés dirdssenciais de investigacdo em
relacdo a avaliacdo de programas de intervencamgee a) avaliacdo da eficacia dos
programas; b) avaliagdo da percepcdo dos pais fesgiooais em relagdo aos servicos
prestados; c) avaliagdo da percepcdo do contraddafailias sobre as suas necessidades e
recursos.

A avaliacdo da satisfacdo parental podera ser,@ambna das medidas utilizadas para
avaliar os programas de intervengcdo precoce. Hste de avaliacdo tem vindo a ser
implementada em investigacdes desenvolvidas pondrane Mombaerts (2000) e Bailey,
Skinner, Rodriguez, Gut e Correa (1999) e em Paltygpr Cruz, Fontes e Carvalho (2003),
Geraldes (2004), por Dias (2005), Borges (200&)reQunha (2008).

Este estudo, de natureza exploratéria e descritivassentar na avaliacdo do grau de
satisfacdo das familias relativamente aos servig@poios recebidos no ambito de um
programa de intervencao precoce no Centro de Des@mento Infantil — Diferencas.

O estudo em questdo vai ao encontro da necessuddse avaliar o trabalho

implementado pelas equipas que prestam servicogatgencao precoce. Permitira conhecer



a realidade de uma determinada instituicdo atrdeégsedidas de satisfacdo parental. A partir
dos resultados obtidos, podera a equipa reflediires o trabalho desenvolvido e, por

consequéncia, impulsionar a alteracdo e melhogaadeas do servico identificadas como
menos fortes.

Num primeiro momento, iremos apresentar uma brevis&o da literatura relativa as
necessidades educativas especiais e as politizessade inclusdo, aos contributos teéricos,
sociais e politicos que influenciaram a intervengéiecoce, a inclusdo e a perspectiva
evolutiva do atendimento as criangcas com necesssdaducativas especiais. Em seguida,
abordaremos as questdes relacionadas com a awvatiagiiogramas de intervencao precoce e
estudos sobre a satisfagéo parental.

Apos a apresentacdo dos objectivos e métodoaddineste estudo, apresentaremos
os dados obtidos que serdo analisados e discufidaninaremos com uma breve concluséo

referindo as limitacdes do estudo e apontandoggsiea novas investigacoes.



ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Necessidades Educativas Especiais: da segregagélosao

Ao longo do tempo, a humanidade tem vindo a muslauas atitudes e ideias face a
diferenca entre individuos. No séc. XX, acontecitogrtomo a Declaracdo dos Direitos da
Crianga, em 1921, a Declaragcdo dos Direitos do Haoneen 1948, e o estabelecimento da
escola como obrigatoéria, assumiram um papel fujzaeh a alteracdo do pensamento sobre a
educacao de criancas e jovens com deficiéncia @,d@97, cit. por Morgado, 2004).

Com a democratizacdo das sociedades foram surgiogdas questbes sobre a
educacao segregada (Correia & Cabral, 1997, adtMmrygado, 2004), comegando assim a
definir-se a ideia de incluséo.

Contudo, foi na conferéncia de Jontien, na Tai&raen 1990, promovendo a ideia de
Educacao para Todpsassim como, na Conferéncia de Salamanca (Worltfe@mce on
Special Needs Education) em 1994, onde se pronguigatodos os alunos devem aprender
juntos, sempre que possivel, independentementedifiasldades e das diferencas que
apresentam. As escolas inclusivas devem reconleesatisfazer as necessidades diversas
dos seus alunos, adaptando-se aos varios estilagm®s de aprendizagem, de modo a
garantir um bom nivel de educacgéo para todos, asade curriculos adequados, de uma boa
organizacdo escolar, de estratégias pedagogicas,utlezacdo de recursos e de uma
cooperacao com toda a comunidad@JNESCO, 1994, p.7 cit. por Morgado, 2004), que a
concepcgao de inclusao assumiu mais consisténcia.

Esta Declaragdo sustenta, ainda, a ideia de, natcamid orientacdo inclusiva, as
escolas regulares serefns meios mais capazes para combater as atitudesidiinatorias,
criando comunidades abertas e solidarias, consttoinma sociedades inclusiva e atingindo
a educacao para todos; para além disso, proporconana educagdo adequada & maioria
das criancas e promovem a eficiéncia, numa Optiglacio custo-qualidade, de todo o
sistema educativolUNESCO, 1994, p.20 cit. por Ainscow, 1997).

Clarck (1995, cit. por Ainscow, 1997) refere queeducacao inclusiva tem como
objectivo reestruturar as escolas, para que estasigam responder adequadamente as
necessidades de todas as criangas.

Com a escola inclusiva surgem, também, mudancaxiniégicas e organizativas que
tém como objectivo responder aos alunos que apeesedificuldades, mas com as quais

todas as criancas irdo beneficiar. Neste sentslgariancas que séo assinaladas como tendo



necessidades especiais passam a ser reconheaig@asicoestimulo que promove estratégias
destinadas a criar um ambiente educativo maigaca todos (Ainscow, 1997).

A literatura tem demonstrado que a presenca desicom dificuldades em contextos
de ensino regular pode estimular as experiénciagpiendizagem de alunos em risco
académico e social (Walther-Thomas,1997b, cit. Morgado, 2004), e também de alunos
com sucesso académico (Steven & Slavin, 1995@itMorgado, 2004).

Nos anos 60, o modelo educacional comecou a gubstt modelo médico
pedagogico no atendimento as criangas com necdssidm@ucativas especiais que persistia
desde a primeira metade do século. Esta ruptural €oepistemologica desencadeou com um
movimento de normalizagéo, liderado por associagigepais, em 1940, na Dinamarca,
contra as escolas segregadas. Em 1959, surgeatggsique incorpora o conceito de
normalizacdo de Bank-Mikkelsen “a possibilidadeodieficiente mental desenvolver um tipo
de vida tdo normal quanto possivel’. Este é conastlte 0 primeiro passo para a
desinstitucionalizacdo das pessoas com defici€Na, 1996).

Em 1969, Bengt Nirje define normalizacdo como aspmlidade do individuo com
deficiéncia ter acesso a padrbes de vida quotididnaproximos quanto possivel dos
verificados no seu contexto social e cultural. Aipaesta definicdo surgem alguns aspectos
importantes para a normalizacdo da vida das pessf@gentes: a) ritmos e rotinas de vida
diarias tdo préoximas do contexto quanto possivelpgortunidades para se envolver em
experiéncias de desenvolvimento; c) respeito peéagridade do individuo, pelo seu direito a
liberdade, intimidade, escolhas e desejos; d) dsesexual da vida; e) trabalho e salario e
f) acessibilidade a recursos e a equipamentos (H996).

Neste sentido, torna-se evidente que a integragforal e social € a forma ou a
estratégia que permite alcancar o objectivo da alzatdo, tal como defendido por
Wolfensberger (1972) que refere que “a integrac@ooposto da segregacao, consistindo o
processo de integracdo nas praticas e nas medigasmaximizam (potencializam) a
participacéo das pessoas em actividades comunsadaibura” (Niza, 1996).

Também, a National Association of Retarded Cigz@SA) define integracdo como
“oferta de servi¢cos educativos que se pdoem em aratediante a disponibilidade de uma
variedade de alternativas de ensino e de classessgo adequadas ao plano educativo, para
cada aluno, permitindo a maxima integracdo insfibnal, temporal e social entre alunos
deficientes e ndo-deficientes durante a jornadalesmormal” (Niza, 1996, pag. 31).

Segundo Soder (1981), existem quatro formas egratao: fisica, funcional, social e

comunitaria. A integracdo social € considerada comdorma de integracdo mais



normalizante. Refere-se a inclusdo de um ou maisoal encarados como diferentes numa
turma regular. Assim, poder-se-a dizer dwaeintegracdo pressupde ndo uma simples
colocacdo fisica no ambiente menos restritivo pe$simas significa uma participacéo
efectiva nas tarefas escolares que proporcionamdaca&cdo diferenciada necessaria,
apoiando-se nas adaptacfes e meios que forem geidisl em cada casqJiménez, 1993,
pag. 41, citado por Niza, 1996).

Foram surgindo novas concep¢bes de integracdo, jgneamente com O
desenvolvimento das praticas a partir das propastd®elatorio Warnock (1978) permitiram
a alteracdo substancial dos dispositivos estrgudaiorganizacdo das respostas educativas
para as criangas com deficiéncia (Niza, 1996). @atBéo Warnock transferiu o enfoque
médico nas deficiéncias de um aluno para uma focage aprendizagem escolar de um
curriculo ou programa. Considera ainda que um aluhoante o0 seu processo de
escolarizacéo, podera apresentar algum problenapmdmdizagem solicitando uma atencao
mais especifica e maiores recursos educacionaisogjuseus pares da mesma fase etéaria
(Marchesi & Martin, 1995 cit. por Morgado, 2004).

De acordo com Heward e Orlansky existem trés tgmaecessidades especificas: a)
necessidade de meios especiais para acesso aouloyrid) necessidade de estruturas
curriculares especiais ou adaptadas e c) necessmEtrada na estrutura social e clima
emocional em que decorre a acgdo educativa. Eaaimgortante referir que o meio devera
ser 0 menos restritivo possivel, ou seja, é prequsoo ambiente educativo seja o que melhor
se possa ajustar as necessidades dos alunos poopodo condicdes de progresso
(Morgado, 2004).

Segundo Niza (1996), de entre os alunos com dificles de aprendizagem sé
poderéo ser considerados com necessidades espepiales que precisem de adaptacdes das
condicbes do ensino/aprendizagem do curriculo. QQua tipo de necessidades de
adaptacOes poder-se-ao dividir em ligeiras, mo@dearad severas. De entre estes trés tipos
poder-se-d0 encontrar alguns alunos com necessidiederrentes de incapacidades geradas
por deficiéncia.

O desenvolvimento global de politicas educativasnatoras de diferenciacdo e de
respostas educativas a necessidades individuaisaseas/jovens deu-se com a Conferéncia
de Salamanca sobre Necessidades Educativas Espeera 1994. Nesta, estavam
representados 92 paises e 25 organizagfes intmagcique assinaram uma Declaracdo de
principios onde se prediz quas’ criancas e jovens com necessidades educatipesias

devem ter acesso as escolas regulares e a elasveendadequar, através de uma pedagogia



centrada na crianca, capaz de ir ao encontro destasessidades; as escolas regulares,
seguindo esta orientagdo inclusiva, constituem esosnmais capazes para combater as
atitudes discriminatorias, criando comunidades ahere solidarias, construindo uma

sociedade inclusiva e atingindo a educacdo parabsofl..) ” (Niza, 1996, pag.5). Deste

modo, abandona-se uma perspectiva de compensapiegecao para se dar lugar a uma
nova perspectiva: a inclusao.

Um dos aspectos primordiais subjacentes a defirdgdescola inclusiva diz-nos que
“todos os alunos devem aprender juntos, sempre ppssivel, independentemente das
dificuldades e das diferencas que apresentam. Aslass inclusivas devem reconhecer e
satisfazer as necessidades diversas dos seus ahaastando-se aos varios estilos e ritmos
de aprendizagem, de modo a garantir um bom nivebdieacdo para todos, através de
curriculos adequados, de uma boa organizacdo escdl@ estratégias pedagogicas, de
utilizacdo de recursos e de uma cooperacao com sodamunidade’ (UNESCO, 1994, p.7
cit. por Morgado, 1999).

A escola inclusiva opde-se a perspectiva centradaintapacidades ou dificuldades
das criancas, centrando-se sim no curriculo. Atngesacdo das escolas de forma a
responder as necessidades de todas as criancias,casso 0 aumento da qualidade das
escolas para todos, proporcionara uma melhor fatenaesponder aos que sdo nomeados
como apresentando necessidades educativas espé@drassow, 1991a cit. por Morgado,
1999).

Este modelo inclusivo assenta nos seguintes pres®g (Ainscow, 1991c cit. por
Morgado, 1999): a) qualquer crianga pode senticudades ao longo do seu percurso
escolar; b) ajuda e apoio devem estar disponi\@® {@das as criangas, se necessario; c) as
dificuldades educativas resultam da interaccdoeeafy experiéncias e competéncias da
crianca e 0 que a escola tem para Ihe oferecemsdprofessores devem assumir a
responsabilidade pelo progresso de todas as csiautgaeu grupo e e) devem existir apoios
para os professores sustentando o seu desenvotvineeresponsabilidades, ou seja, os
professores devem ter experiéncia para poderencexarsua funcao, pois sem a formacao
necessaria e especializada torna-se muito difiaseguirem executar uma funcao.

Em jeito de conclusdo, poder-se-a referir que escolas verdadeiramente
empenhadas num modelo inclusivo centram-se nocaloré ndo no problema, organizam-se
e funcionam de forma a responder diferenciadameani&unos diferentes, com ritmos
diferentes de aprendizagem, com competéncias @esigu com diferentes capacidades
(Ainscow, 1990; Wang, 1990; Porter, 1994, citadms@osta, 1996, cit. por Morgado, 1999)



garantindo, deste modo, o direito de acesso e adgde de condi¢cdes para 0 sucesso de

todos os alunos, numa escola para todos (Niza,)1996

1.1. Inclusédo e Sindrome de Down

Dado que o nosso estudo é feito com pais de csaaya Sindrome de Down parece-
nos importante referir a evolugdo das politicasusicas para estas criangas, mencionando
um estudo em que € feita uma comparacao entre gdp@dolescentes com Sindrome de
Down em 1986 e 1999.

Buckley e Bird (2000) realizaram dois estudos dustriam a evolucdo nas politicas
inclusivas. O primeiro foi desenvolvido em 198@G)de a amostra sido recolhida tendo em
conta todos os aspectos relacionados com o desaneoko e progresso educacional de 90
adolescentes com Sindrome de Down (com idades esttd e os 18 anos). Nesta altura, e
como era habitual, todos os adolescentes estavaneader em escolas de ensino especial:
95 alunos (94%) em escolas para criancas com ldifides de aprendizagem severas (Severe
learning difficulties — SLD) e 5 alunos (6%) em @as para criancas com dificuldades de
aprendizagem moderadas (Moderate learning diffesit MLD).

No segundo estudo realizado em 1999, 46 familiasHdmpshire com filhos
adolescentes com Sindrome de Down (com idades@ntié e os 20 anos) participaram num
estudo semelhante: 28 dos adolescentes (61%) estavérequentar escolas de ensino
especial (24 em SLD e 4 em MLD) e 18 (39%) estawaiuidos em escolas secundarias
normais da localidade (tendo estado anteriormenfi@cuentar o ensino regular desde o
inicio da sua escolaridade).

Entre 1986 e 1999 efectuaram-se estudos para camgpavolucéo destas criancas
em diferentes areas, tendo em conta os seguirngestas:

a) capacidades diarias — ao nivel do cuidado pesso@alp a autonomia a vestir-se, a

tomar banho, a ir a casa de banho, no horéarioafleisdes.
b) capacidades de comunicar — compreenséo e usagdadiem oral e simbdlica.

c) capacidades académicas — ler, escrever, capacidadesmaticas, conhecer o

dinheiro e conhecimento geral.



d) capacidades sociais — independéncia, autonomial $oa de casa (atravessar ruas,
utilizar autocarros), contactos sociais (actividadsociais extra-escolares) e

interesses.
e) comportamento — comportamentos dificeis ou invelgiar

Em 1999, avaliaram-se as mesmas areas de deseneotei que em 1986, usando as
mesmas medidas. No entanto, de modo a que fosse/glosomparar 0os estudos com outros
realizados em diferentes locais do mundo adiciona@ duas outras medidas de
desenvolvimento e comportamento standardizadaslas tas areas: The Vineland Scale of
Adaptive Behaviour and the Connors Parent RatirageSc

De um modo geral, 0s grupos que se compararam (A98@sino Especial, 1999 —
Ensino Normal, 1999 — Ensino Especial) ndo difesggmificativamente uns dos outros no
que diz respeito as variaveis que se sabe quendiam o progresso das criancas. De facto, a
distribuicdo etaria (14 anos e 8 meses no grupendmo regular e 16 anos e 4 meses no
grupo do ensino especial), 0 nUmero de rapazeg&pdeigas, a posicdo das criangas na sua
familia (ex.: filho Unico, mais novo, do meio ouiseelho) e a classe social a que pertencem
nao apresentam, para os diferentes grupos, difesesgnificativas.

Para além da data de nascimento e da experiénctdaesndo existem grandes
diferencas entre os grupos de 1986 e de 1999 gpesaam afectar. Existe no entanto uma
diferenca entre o grupo que frequenta a escolansi@@regular e o grupo que frequenta a
escola de ensino especial de 1999 que é signMfecats adolescentes pertencentes ao ensino
normal sdo mais novos (a maioria tem menos de ©5)ao que fara com que possiveis
vantagens a observar no ensino regular sejam npeogdveis.

Os autores analisaram detalhadamente cada arezdaval

* Na primeira area (competéncias de vida diariapdmescentes (1986) evoluiram no
periodo da adolescéncia. Os estudos concluiram ndiae existiam diferencas
significativas entre os grupos, nem em 1986, nenml@89 e concluiram também
gue, tanto no ensino regular como no ensino edpesiaapacidades melhoravam
com a idade. As conclusdes sugerem que estas dafasindo sao influenciadas
pelo tipo de escola e que sédo predominantementadigas em casa.

e As capacidades comunicativas dos adolescentes ragihsignificativamente em
1999 quando comparadas com as capacidades connvascdbs adolescentes em

1986, mas apenas para os adolescentes de 1998 querftavam escolas de ensino
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regular. Nas diferentes medidas relativas as cdpdes comunicativas, devem ser
salientadas as seguintes conclusoes:

- existem diferencas significativas entre as casna frequentar o
ensino regular e o ensino especial;

- ndo existem diferencas significativas na lingmageompreensiva
entre 0os 2 grupos, mas existe uma diferenca caodsielee significativa ao
nivel da linguagem expressiva: os adolescentes eue 1999, frequentam
escolas de ensino regular estdo, em meédia, 2 aBomeses avancados em
comparacao aos seus pares da escola de ensin@kespec

» As capacidades académicas dos adolescentes agadiad©999, na leitura, escrita e
calculo, melhoraram significativamente em relac&ns&esmas capacidades dos
adolescentes avaliados em 1986. Mais uma vezunsstue, em 1999, frequentam
0 ensino regular estdo significativamente a freloe adolescentes de 1986 e 1999
do ensino especial na leitura, na escrita, no Alewno conhecimento geral, mas
nao nas capacidades relacionadas com conhecimendnlkleiro; os adolescentes
que, em 1999, frequentam o0 ensino especial estgoifisativamente mais
avancados que os adolescentes de 1986, mas apehasvedidas da escrita e
calculo.

* Na Escala de Relagdes Interpessoais, que avatiapasidades dos adolescentes ao
nivel da interaccédo pessoal e amizades, os adontesague, em 1999, frequentavam
0 ensino especial, tiveram pontuacfes significaterte mais elevadas do que os
restantes grupos. Uma possivel interpretacdo per@ontuacfes podera ser o facto
de os adolescentes com Sindrome de Down, em esgelansino especial, se
inserirem em pequenos grupos de pares, permitiptéteca de reciprocidade real,
de relacbes de suporte muatuas, que florescem coes mpie tém interesses e
capacidades semelhantes, algo que nao acontece osoradolescentes que
frequentam o ensino regular. Contudo, a concluskabiva as relagdes interpessoais
€ que todos os adolescentes com dificuldades @adipagem deverao ser incluidos
na educacao regular para que a todos seja assagariidquéncia de ambientes
educativos 6ptimos para o seu desenvolvimento atadé social.

* Na area dos comportamentos sociais existem pow@@@neias no que concerne a
existéncia de diferengcas de comportamento entrgrgsos que aqui estdao a ser
comparados. Os resultados tendem a ser mais b&mesos comportamentos

dificeis) para os adolescentes de 1999 incluidosnsmo regular, mas a diferenca
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sO é estatisticamente significativa para uma deal&s do comportamento usadas —
a medida de comportamento de Vineland (The VineBeithviour Measures).

As Unicas areas em que ndo existem quaisquer riifeseentre rapazes e raparigas,
nos grupos avaliados em 1999, sdo nas medidasnétawd de capacidades de comunicacéao,
de leitura e da escrita. Os rapazes que, em 198Quentavam o ensino regular estédo
significativamente mais atrasados do que as ragmarap nivel do desenvolvimento da
linguagem expressiva e do progresso da leitura.

Os resultados obtidos levaram os autores do estgdtbcar algumas questdes:

1. Estardo os adolescentes que frequentam escolasisit® eespecial a progredir mais
rapidamente em 1999 do que em 19867 Se sim, esggegs0o pode ser devido a
conhecimentos sobre as necessidades educativasagspi@s criancas e mudangas positivas
nas atitudes sociais para com a incapacidade qu®@#né diferente do que era em 19867

2. Estardo os adolescentes que frequentam em 199%aeswarmais, a progredir mais

depressa do que os adolescentes em 19867

3. Estardo os adolescentes que frequentam escolagsisognai estdo incluidos em 1999, a
mostrar beneficios ou desvantagens comparativanesgeseus pares que frequentavam

escolas de ensino especial em 19867

Depois de uma analise pormenorizada dos resultasosutores concluiram que,
relativamente a primeira questao, poder-se-ia djmeros adolescentes em escolas de ensino
especial mostraram aumentos significativos apemasalgumas capacidades académicas,
nomeadamente, escrita e calculo. Ambos os grupa@slodlescentes de 1999 obtiveram uma
pequena subida na independéncia social e nos tos&ariais realizados na comunidade.

Quanto a segunda questdo, concluiram que os aeotesc que, em 1999,
frequentavam escolas de ensino especial estadicigivamente mais avancados do que 0s
adolescentes em 1986 no que se refere a linguagpnessiva, leitura, escrita, calculo,
comportamento, contactos sociais realizados foesdala e independéncia social.

Por fim, concluiram que a resposta mais adequadiinda pergunta seria que 0s
adolescentes que frequentavam as escolas regalaresentavam um desenvolvimento da
linguagem expressiva muito melhor (apresentam edianém avanco de 2 anos e 6 meses)
do que os seus pares que frequentavam escolassoh® &special, apresentando também

melhores capacidades de leitura e escrita (em n@&diam avanco de 3 anos e 4 meses), um
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melhor desenvolvimento do calculo, conhecimentoalger tendem a apresentar menos
dificuldades de comportamento.

Ao discutirem os resultados obtidos, Buckley edB{2000) referem que os
adolescentes que frequentam escolas de ensinoiaspegerdo estar mais avancados
relativamente as capacidades para realizar adtieglaiarias e de independéncia pratica,
principalmente porque as escolas de ensino esgiecah mais o curriculo nessas areas.

Nas escolas regulares as criangcas com SindrorDewe estdo a aprender a ler ou a
contar, inseridas num grupo de pares com idadepapda e estdo, por isso, rodeadas de
modelos que desempenham papéis sociais competentes.

Os autores concluem que todas as criancas imitaseus pares a todos 0s niveis e
como tal, para uma crian¢ca com Sindrome de Dowmpéritantissimo estar em contacto com
criancas com desenvolvimento tipico, tanto a mielinguagem, como na interac¢ao ou nas
diferentes aprendizagens. Estar inserida numa teegudar € um estimulo para a crianga com
Sindrome de Down, que vai querer desenvolver osnoes$rabalhos que as outras criancgas,
devendo estes, evidentemente, ser adaptados doutmrindividual desenvolvido para a
crianca.

Poderemos assim concluir que, dificiimente, umalasespecial podera providenciar
um ambiente de aprendizagem tdo eficaz para o dasenento das capacidades da
linguagem, célculo e interaccdo como o existenteansala de aula de uma escola de ensino
regular. Isto prende-se com o facto de néo terilpibdade de criar um ambiente 6ptimo de
aprendizagem por ndo ter um grupo de pares comcasd'competentes’nessas areas. Como
tal, todas as criancas com Sindrome de Down e gasaom necessidades educativas

especiais deveriam ser totalmente incluidas emassde ensino regular.

2. Intervencgao Precoce

Os primeiros programas de intervencdo precoce rammgna década de 60, nos
Estados Unidos da América, para dar resposta &ssidades que prevaleciam na sociedade
daquela altura. Estes tinham como principais objesta adaptacdo e o rendimento escolar
das criancas consideradas em risco devido a caesl@® pobreza ou de desordem do meio
social e familiar em que viviam (Almeida, 1997).

Num primeiro momento, o0s servicos de atendimente@riancas propunham-se

remediar e compensar a falta de estimulacdo queeamsas tinham, através de um programa
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gue as estimulasse antes da entrada na escolao$Jpritheiros programas de referéncia foi
0 Head-Start, que produziu ganhos cognitivos, soeaeducacionais nas criangas que nele
participaram (Bairrdo, 1992).

No inicio da década de 70, surge um outro progman@esma linha do Head — Start,
mas designado de Home-Start. Neste programa éduzita uma nova componente: o
acompanhamento é feito a nivel domicilidrio e s@lorizadas as competéncias maternas para
ensinar e cuidar dos proprios filhos em casa iatedp, também, objectivos sécio-
emocionais, de saude e nutricdo (Pimentel, 1999).

Com o desenvolvimento de diferentes programas d#agfia dos seus sucessos,
surgem programas de intervencdo precoce para asangm necessidades educativas
especiais. Estes programas centravam-se na creangg suas dificuldades, ndo tendo em
conta os diferentes contextos em que a criancaeastnvolvimento familiar.

Ainda na década de 70, nos EUA ocorre uma mudamemique e 0s pais comegcam
a ter um papel activo na intervencdo, em cooperegéoos técnicos. A publicacdo da Public
Law 92-142 de 1975 permitiu o reconhecimento deitdirdas criancas com necessidades
educativas especiais a uma educacao apropriadaliegpiem detrimento do meio restritivo
onde estavam inseridas até entéo.

Nos anos 80, surge uma legislacdo especifica pamegalacdo das préaticas de
intervencao precoce, Public Law 99-457, denomirgatdThe Individuals with Disabilities
Education Act”. Esta lei tinha como componente gpal o atendimento de criancas com
necessidades educativas especiais ou em risco denwidvimento, com idades
compreendidas entre os 0 e 0s 5 anos (Serrano &i€02000).

A mudanca crucial dos programas de intervencda®cms finais dos anos 80, e da-
se essencialmente em trés vertentes (Powel, 188Bqor Pimentel, 1999):

1. Individualizacdo dos programas relativamente nasessidades especificas e
singulares de cada familia. Neste sentido, surdguns debates sobre os curriculos mais ou
menos estruturados para as criangas, o respeis palores culturais e exclusivos de cada
familia, a existéncia de programas domiciliarios @& grupos, a impossibilidade de
uniformizar os programas para diferentes comunslaste.

2. Existéncia de um equilibrio entre o papel daniths e o papel dos pais. Os
técnicos passam a desempenhar o papel de fadiadocolaboradores nas decisdes que 0s
pais tomam relativamente aos servicos que achams adequados, consoante as suas
necessidadedsta mudanca foi designada como “empowerment” ectem que os pais,

gradualmente, se tornassem mais autonomos relantanaos técnicos e desenvolvessem
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sentimentos de competéncia e eficacia, ja queamsctés deixam de tomar decisdes em vez
da familia.

3. Fortalecimento das relacdes que ligam a famdlia seu contexto social,
promovendo competéncias na familia para utilizard#gnente as redes formais e informais
de apoio social, tendo como objectivo a diminuidas situacées de stress, comecando a
enfatizar-se a importancia das relacdes interpessmeno estratégia de suporte e apoio
social.

Estas alteracbes decorrem essencialmente do mdaalssacional (Sameroff &
Chandler, 1975). Este estipula que o desenvolvilméoimano resulta das interacdes da
crianga com 0 meio, sendo os resultados da in@vabizdireccionais, provocando sempre
uma transformacgdo reciproca a nivel da crianca endm. Prople, ainda, uma nova
perspectiva da familia como um “todo sistémico”, smja, a familia passa a ter um papel
activo na planificacao e implementacdo dos progsameantervencao.

A partir de estudos e pesquisas desenvolvidosmus 20, foi visivel a necessidade de
mudar para uma perspectiva ecoldgica e sistémiedadlo, € de extrema importancia ter em
conta a multiplicidade de contextos que influenc@mmdividuo. E, também, nesta altura que
a familia comeca por ser, ainda mais, encarada ceamagparceiro determinante para a
intervencdo. Deste modo, a cooperagdo entre psné&cos € um ponto de partida para o
sucesso dos programas de intervencéo (Breia, Alnee(@olda, 2004).

No modelo ecoldgico do desenvolvimento humano amf@nbrenner (1979), o autor
propde-se estudar o desenvolvimento humano atrdeéadaptacdo progressiva que se
desenvolve no espaco do ciclo de vida, entre umhgerano em crescimento e o meio
ambiente em constante mudanca. Este modelo pressu@do desenvolvimento humano é
influenciado por contextos exteriores a crianca. cntexto do desenvolvimento é
protagonizado por este autor como uma hierarqugudéo sistemas, progressivamente mais
abrangentes: a) Microsistemague € um padréo de actividades, papéis, relact@pa@ssoais
experiéncias de vividas pela pessoa em desenvaitemeum dado cenério (por exemplo,
escola). Este modelo permitiu abrir novas persp&stia psicologia da educacéo, por
exemplo, no que diz respeito ao microssistema dalesu sala de aula; b)Mesossistema
que € a relacdo entre dois ou mais cenarios dassistema que vao afectar indirectamente o
comportamento da crianga, por exemplo, as relagfige os técnicos e a familia e entre
técnicos. Este abre as perspectivas de comparagifie @iferentes tipos de contextos
escolares e do seu impacto nos alunos. A translgdoalunos através de varios cenarios

permite perceber o impacto desses cenarios nasdigagens (Bairrdo, 1992); c) o
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Exossistema que € constituido por outros contextos mais sastan que a crianca nao
participa directamente e que véao influenciar o assistema, por exemplo, local de trabalho
dos pais, meio social onde a familia esta insegidkas mudancgas sociais que ai ocorrem.
Todos estes parametros tém influéncia nas préadasativas das familias e nos modelos de
cuidados que estdo ao seu dispor (Bronfenbrenr@ro&ter, 1983 citado por Bairrdo, 1992);
d) o Macrossistemague integra os trés sistemas anteriores e é agdstipelas crencas,
valores e ideologias de uma dada sociedade nuraardeada época (Bairrdo, 1992).

Com o intuito de complementar esta perspectivafeBlmenner e Morris (1998)
conceberam o Modelo Bioecolégico, defendendo quecascteristicas intrinsecas do
individuo também podem determinar a sua evolucamneadamente através da sua
interaccdo com 0s contextos externos em que eera@ familia participam.

Ao longo de décadas as praticas de intervencam@eetém vindo a ser alteradas,
passando de um momento inicial de enfoque da emeAo na crianca, em que o papel
familia nado era valorizado nem tido em consideyrag@ra uma intervencao direccionada
para a familia, onde a crianca se inclui, e basead#a rede integrada de servigos, apoios e
recursos que visam dar resposta as necessidadesnglmto que € a unidade familiar
(Almeida, 2004).

As actuais préticas de intervencdo precoce enqoasieano Modelo Ecossitémico e
Transaccional (Sameroff, 1975, Sameroff & Fies®012000; Bronfenbrenner, 1979, 1989;
Bronfrebrenner & Morris, 1998), cujos pressupost@s descritos sinteticamente por Almeida
(2004): a) os diversos contextos desempenham uel paportante no desenvolvimento da
crianca, assim como, as relagdes que se estabeksteeneles; b) a familia € o principal
contexto de desenvolvimento da crianca e, tambéidade de intervencdo dos programas de
Intervencdo Precoce; c) a familia, e como tal anca, estdo inseridas numa comunidade,
com as suas redes sociais, em que assentam detéasimormas, valores e atitudes proprias
e d) é de extrema importancia que exista uma coagd® eficaz de recursos e servigos, que
facilite uma resposta atempada e integrada.

Apesar de diversos modelos terem vindo a reconfzeiteportancia do papel dos pais
na intervencdo precoce, s6 com o aparecimento ddelMaode Intervencdo Centrado na
familia, a participacdo efectiva foi realmente géda as familias (Pimentel, 1999).

Segundo Breia, Almeida e Col6a (2004), uma integierncentrada na familia visara
conceber as condi¢cdes necesséarias para que o aisbéeniliar consiga reforcar as suas
capacidades, promovendo, assim, a possibilidadacdenpanhar com eficacia as varias

etapas do desenvolvimento da crianca. Um outrocespaportante € o papel desempenhado
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pelos pais na tomada de decisdo no que se refasca@ha dos contextos em que a
intervencao ira decorrer, relativamente aquelespgestam cuidados e as estratégias que irdo
ser implementadas.

Dunst, Trivette e Deal (1994, citado por Breia, Alda e Colda, 2004), defendem a
existéncia de alguns principios fundamentais paexvir segundo uma abordagem centrada
na familia. Deste modo, a intervencao deve:

. Ser Abrangente e Flexivel para promover a troca, reunido e utilizacdo da
informacdo é importante que persista uma flexiadel de modo a potenciar e facilitar a
identificagdo das capacidades e recursos da familia

. Ser Individualizada- a intervengcao deve ser organizada/planeada de@m
prioridades, necessidades e os desejos da famlditvamente a crianca e a propria familia
no seu todo. As praticas da intervencdo devemnsegradas nas rotinas diarias da familia e
nos diferentes contextos em que estdo inseridos.

. Respeitar os valores e desejos da familia forma como é implementada a
intervencdo deve ter em conta os valores, crengagueles da familia. E, acima de tudo,
respeitar as suas opinides, as suas decisbesuieeos@vimento Nno processo.

Segundo Dunst (1997), a planificacdo e implementagé um programa de
intervencao centrado na familia implica que: ajéawicos e a familia tém que trabalhar em
cooperacao; b) o técnico deve estabelecer umaetse respeito e confiangca com a familia;
c) é essencial manter a confidencialidade de tadfoamacédo que é partilhada e d) o técnico
devera ter em atencao as preocupacoes e intedzstemsilia.

Em suma, poder-se-a4 dizer que ao longo de variaaddé o alvo principal da
intervencdo precoce tem vindo a mudar. Se, ini@aley se centrava na crianga,
posteriormente, passou a olhar para a mesma comseuiue esta inserido num contexto
familiar e social, passando, deste modo, os pafamdlia e a comunidade a serem parte
integrante dos programas de intervencéo precocparAdisso o técnico devera estar em
estreita cooperagdo com 0s outros parceiros (®8rv& recursos), com o intuito de
trabalharem no mesmo sentido para dar respost@&cssidades da familia, sendo assim
possivel melhorar a qualidade de vida da familtarea-la independente relativamente a

técnicos e servicos (Almeida, 2004).
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3. Perspectiva Evolutiva do Atendimento as Criancasim NEE em Portugal: aspectos

legislativos

E com a reforma educativa de 1970 que, em Portagatjucacéo Especial comeca a
dar os primeiros passos. Até esta data tinham satstruidos estabelecimentos para
assisténcia, rastreio, observacédo e educacao ideedtds. J& numa perspectiva que se podera
considerar como “tentativa de integracdo”, ondebtaom se criaram as Classes Especiais
(Decreto-Lei de 3/8/46). De 1964-1974 foram criadasorganizadas varias estruturas
educativas de Ensino Especial (Escoval, 1993).

Em 1973, a Lei n° 45/73, de 12 de Fevereiro, conadpartamentos de educacao
especial integrados nas Direc¢Bes-Gerais do EiAs@o e Secundério. Estes tinham a seu
encargo a organizacdo de estruturas educativadefioentes ou inadaptados. A lei decretou
que se deveria dedicar um interesse particulartegracdo das criancas deficientes ou
inadaptadas nas classes regulares. Desta form&epartamentos do Ensino Basico e
Secundario organizaram as suas actividades pamsopesem a especializacdo de professores
e para a constituicdo de estruturas regionais eapde desenvolver o ensino integrado de
criancas/jovens deficientes visuais, auditivos eones. Assim, em 1976 sdo criadas as
primeiras Equipas de Ensino Especial Integradod\&dc1993).

O Decreto-Lei n°147/77 de 1973 constitui a primebapa legislativa proeminente no
sentido de assegurar as condi¢cdes necessari@geag#o dos alunos.

A etapa compreendida entre 1977/1986 pode ser deyasia como um periodo
importante para o desenvolvimento da integracaolas&Em 1977, o Decreto-Lei n® 174/77,
de 22 de Maio de 1977, define o regime escolarcdascas deficientes fisicas e mentais
aquando da sua integracao no sistema educativcp{Bkcoval, 1993).

Em 1979, o Despacho n°® 59/79, de 8 de Agosto ré@smoval, 1993):

1. A integracdo progressiva dos deficientes fisieointelectuais no sistema
regular de ensino, sobretudo a organizacao daseslas

2. A integracao dos alunos deficientes auditivos;

3. A reducdo de uma hora/semana para os profestasedasses onde estiverem

integrados alunos deficientes visuais.

Em 1986, com a Lei n° 46/86, de 14 de Outubro,recarnova reforma do Sistema
Educativo em Portugal (Lei de Bases do Sistema &tag. Esta ird desencadear um novo

foco de atencao, a Educacao Especial. A Lei visa¢aperacao e integracao socioeducativas
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das pessoas com dificuldades educativas espeewidad a deficiéncias fisicas e mentais
(Escoval, 1993).

Finalmente, em 1991, decreta-se o regime educasmecial que “consiste na
adaptacdo das condicbes em que se processa o -ape@molizagem dos alunos com
necessidades educativas especiais”. No Decretatl,eB19/91, de 23 de Agosto foram
decretadas cinco condi¢cées que decorrem da evollggaonceitos de integragdo (Niza,
1996):

1. * A substituicdo da classificacdo em diferert@®gorias baseada em decisdes do foro
meédico, pelo conceito dalunos com necessidades educativas espeassgnte em
critérios pedagogicos;

2. A crescente responsabilizacdo da escola regdis problemas dos alunos com
deficiéncia ou com dificuldades de aprendizagem;

3. A abertura da escola a alunos com necessidadesatevas especiais, numa
perspectiva descola para todgs

4. Um mais explicito reconhecimento do papel das pa orientacdo educativa dos seus
filhos (participacao e corresponsabilidade);

5. A consagracao, por fim, de um conjunto de medids aplicacdo deve ser ponderada
de acordo com o principio de que a educacédo do®®lcom necessidades educativas
especiais deve processar-semeio menos restritivo possive¢lo que cada uma das
medidas sO deve ser adoptada quando se reniBdpensavepara atingir os objectivos
educacionais definidos.”

O ultimo principio referido esta patente no despaegulamentar (D. 173/ME/91 de
23/10) definindo que “As medidas constantes do regime adux especial aplicam-se aos
alunos com necessidades educativas especiais optanaelasnedidas mais integradoras e
menos restritivasge forma que as condi¢cdes de frequéncia se aproxidas existentes no
regime educativo comum” (Niza, 1996).

O Artigo n° 2 do Decreto-Lei n.319/91 refere-seRagime Educativo Especial, isto é,
a adaptacdo das condicdes em que se desenvolveimp-aprendizagem dos alunos com
necessidades educativas especiais (Escoval, 1993).

E importante referir, ainda, que o Art.°15.° (Pl&uhucativo Individual), estipula que
na elaboracdo do PEI (Plano Educativo Individuzd) Servigcos de Psicologia e Orientagao e
dos Servicos de Saude Escolar devem ter em corgaegte plano devera: a) ser
individualizado, ou seja, adequar-se a situaca@eo#sm de cada aluno; b) promover a

maxima integracao do aluno; c) optar, primordialtegpelas medidas menos restritivas; e d)
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reflectir na medida do possivel os desejos dos @airt.° 18.° (Encarregados de Educacéo)
refere que o encarregado de educacdo deve partr@palaboracéo e revisédo do PEI e do
Programa Educativo e, ainda, que qualquer medide&catida especial devera ter o
consentimento deste (Escoval, 1993).

Apoés 1991, com a evolucdo do regime de Educacaeckdpem Portugal surge a
Portaria n.° 611/93, de 29 de Junho. Esta estabelscnormas técnicas de execucgdo
necessdrias a aplicacdo das medidas previstas nu°C819/91, destinadas a criangas com
necessidades educativas especiais que frequentgandoss-de-infancia da rede publica do
Ministério da Educacéo; o Despacho n.° 178A/933@eale Julho, esclarece o conceito de
apoio pedagdgico e enuncia as suas modalidadésategims; e o Decreto-Lei n.° 301/93, de
31 de Agosto que determina para os alunos com sidedes educativas especiais 0
cumprimento do dever de frequéncia da escolaridadgatoria (Escoval, 1993).

O Despacho Conjunto n° 105/97, de 1 de Julho, @stad o regime aplicavel a
prestacdo de servicos de apoio educativo, de acomricos principios consagrados na Lei de
Bases do Sistema Educativo. A prestacdo dos apmamlosativos visa: contribuir para a
igualdade de oportunidades de sucesso educatigdqaas as criancas e jovens, promovendo
a existéncia de respostas pedagogicas diversiicatequadas as suas necessidades
especificas e ao seu desenvolvimento global; premaexisténcia de condi¢cdes nas escolas
para a integracdo socio-educativa das criancasvengocom necessidades educativas
especiais.

No Despacho Normativo n° 30, de 2001, foram apravadedidas relativas a avaliagao
das aprendizagens no ensino basico. Os alunosgatwanpela modalidade de educacao
especial que tivessem, no seu programa educatdividnal, devidamente explicitadas e
fundamentadas, condicbes de avaliacdo préopriasprreetes da aplicacdo da medida
educativa adicional «Alteracdes curriculares edjgesh, seriam avaliados nos termos
definidos no referido programa.

Em 2008, surge o DL n °© 3/2008, de 7 Janeiro, gs& wmplementar um sistema de
educacao flexivel, em que persista uma politicaalmtegrada, que possibilite a resposta a
diversidade de caracteristicas e necessidadesloe ¢s alunos. Deste modo, poder-se-a dizer
que implica a inclusdo de criancas e jovens comessdades educativas especiais,
proporcionando-lhes uma educagéo de qualidadetadi@para o sucesso educativo.

A educacdao inclusiva pressupbe equidade educaireapovendo a igualdade quer
nos acessos quer nos resultad®. quadro da equidade educativa, 0 sistema e aiqas

educativas devem assegurar a gestdo da diversidadgual decorrem diferentes tipos de
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estratégias que permitam responder as necessidedigsativas dos alunos. Deste modo, a
escola inclusiva pressupfe individualizacdo e peatimacdo das estratégias educativas,
enquanto método de prossecucdo do objectivo de guermcompeténcias universais que
permitam a autonomia e 0 acesso a conducao plaradadania por parte de todos”.

Podemos afirmar que todas as criancas tém necdssi@aucativas, isto €, teremos
que olhar para a escola como um cenario que neseia uma multiplicidade de seres, cada
um com caracteristicas e necessidades diferentds, gera necessario implementar apoios
especializados. Estes visam dar resposta as mdm#ssieducativas especiais dos alunos que
apresentam limitacfes significativas no que dipe#s a actividade e participacdo, num ou
em diferentes dominios de vida, resultantes deagfies funcionais e estruturais, de caracter
permanente, resultando em dificuldades ao nivelcaimunicacdo, da mobilidade, da
aprendizagem, da autonomia, do relacionamentopesepal e da participacdo social. Deste
modo, torna-se eminente promover a mobilizacdoedd®s especializados para garantir o
desenvolvimento do potencial de funcionamento loogscial.

No desenvolvimento do regime juridico estabelepielo Decreto-Lei n°. 3/2008, de 7
de Janeiro, o Governo decretou:

a) a existéncia de apoios especializados na educaédspolar e nos ensinos basico e
secundario dos sectores publico, particular e gatipe, visando a criacdo de
condicdes para a adequacdo do processo educativecassidades educativas
especiais de todos os alunos (descritas no grt. 1°.

b) que a educacéo especial segue 0s principios deajestia solidariedade social, da
discriminagdo e do combate a exclusdo social, daldgde de oportunidades no
acesso e sucesso educativo, da participacdo desepda confidencialidade da
informacé&o (consideradas no art.° 2.9);

c) condicbes especiais de matricula (referido no &#Pp para as criancas cujas
necessidades educativas especiais sejam de cap@steanente. Estas criancas
deverdo, assim, ter prioridade na matricula, temdlireito, a frequentar o jardim-
infancia ou a escola, nos mesmos termos das restatdéncas;

d) que os pais e encarregados de educacdo tém @ dir@tdever de participar de
forma activa, exercendo o poder paternal nos tedadsi, em tudo o que se refere a
educacao especial prestada ao seu filho (descrigot? 3.°);

e) organizacdo e funcionamento especificos para rdgpomdequadamente as

necessidades educativas especiais de caracternem@alas criancas e jovens, com
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o0 intuito de promover a sua participacdo nas ataokes de cada grupo ou turma e da
comunidade escolar em geral (referido no art.? 4.9)

f) que o programa educativo individual devera descrasenecessidades educativas
especiais da crianca ou jovem, sustentadas navalg8ere avaliacdo da sala de aula
e nas informacfes complementares disponibilizad#ss participantes no processo
(referidas no art.° 8.9);

g) que deverd existir um plano individual de transi@art.° 9.°) sempre que o aluno
apresente necessidades educativas especiais deec@@manente que o impecam
de adquirir as aprendizagens e competéncias dasimd curriculo. Nesses casos a
escola deve complementar o programa educativoithdgil’com um plano individual
de transicdo com o intuito de promover a transjgia a vida pos-escolar;

h) que a adequacédo do processo de ensino e de apgamizinclui medidadas
educativas que visam promover a aprendizagem écipagdo dos alunos com
necessidades educativas especiais de caracternmmmaO art.° 16.° considera as
seguintes medidas educativas: apoio pedagogicoommizado, adequacdes
curriculares individuais, adequacfes no processomdéricula, adequacdes no

processo de avaliacdo, curriculo especifico indadicdtecnologias de apoio;

Poderemos dizer que este Decreto-Lei prevé apsepecilizados para a educacao pre-
escolar, ensinos basico e secundario dos sectaibBcq particular e cooperativo,
pressupondo a criacdo de condi¢cdes para a adeqiagi#ocesso educativo as necessidades
educativas especiais dos alunos com limitacfesfisgfivas. O mesmo decreto pressupoe,
também, que a educacgdo especial tem como finalidadelusdo educativa e social, 0
ingresso e 0 sucesso educativo, a autonomia, ailektde emocional, assim como, a
promocao da igualdade de oportunidades, a premapatd o seguimento dos estudos ou para
a preparacédo para a vida profissional, ou ainda, ypma adequada transicdo da escola para o
mundo do trabalho.

Apesar disso, de acordo com Correia (2008), es@iteoerente e confusa. De acordo
com a ideia defendida pelo autor, o seu objectrumcipal deveria incidir no alerta as escolas
relativamente ao modo como devem responder efiqaten@s necessidades dos alunos que
requerem uma atencdo especial e, assim, se criacgilicoes que permitissem uma
melhoraria na sua qualidade de vida — educacisnalpemocional, pessoal e vocacional. O
autor refere ainda, que a intencdo demonstrada sam ai Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da @ragdo Mundial de Saude, € totalmente
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descabida. O Decreto-Lei propde a sua utilizacdiigéa6, ponto 3) para determinar a
elegibilidade do aluno com necessidades educatiespeciais encaminhando-o,
posteriormente, para os servigos de educacédo aekpesiibsequente elaboragéo do programa
educativo individual, sem que a investigacdo atécenealizada assim o aconselhe. Outras
duas criticas apresentadas por Correia séao, ptadona utilizacdo da CIF para adultos e ndo
a CIF-CA (Classificacdo Internacional de Funciaedie para Criancas e Adolescentes) e,
por outro, o facto de se atribuir a coordenagcaprdgrama educativo individual ao educador
de infancia, aos professores do 1° ciclo, ou aecttir de turma. Para além da falta de
preparacdo, muitos destes professores pensam gmssimel juntar eficazmente da
“qualidade vs igualdade”, pois a0 mesmo tempo quEteeuma “pressao” do sistema para
gue os resultados dos alunos ditos sem necessidddeativas especiais melhorem, existe,
também, pressdo para que os professores resporsdaptessidades dos alunos ditos com
necessidades, cujas aprendizagens atipicas Ihgsnexiompeténcias que nao possuem. Tal
situacao, juntamente com falta de acesso a seremuecializados adequados, podera fazer

com gue o sucesso escolar dos dois grupos de alimosia(Correia, 2008).

4. Avaliacédo de Programas de Intervencéo Precoce

Com o surgimento do relatério Warnock aparece emiuBal o Decreto-Lei n.°
319/91, de 23 de Agosto, que aprova o regime de @alunos com necessidades educativas
especiais que frequentem estabelecimentos dos osndidsico e secundario, 0 que
possibilitou a frequéncia em escolas regularesidagas com NEE.

Nos anos 80, deu-se inicio as actividades perassie programas de intervencao
precoce em Portugal. Deste modo, comecou a sendirrecessidade de promover formas de
atendimento precoce para as criangcas com necessidatlicativas especiais (Pimentel,
2005).

Os primeiros programas destinavam-se a criancascietgés, com idades
compreendidas entre os 0 e 0os 2 anos de idads. [itsigramas estavam ligados aos servicos
de saude. O atendimento precoce era realizadogp@ades técnicos e por diferentes servigos
orientados por varios Ministérios (Educacéo, Saéidgeguranca Social), 0 que resultava

numa grande diversidade de préticas.
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Até 1999, a Unica legislacdo existente abordavaea &@a educacdo especial e
educacéao pré-escolar, existindo apenas algumagmefas a intervencao precoce (Serrano &
Correia, 2000).

O Modelo Portage e o Projecto Integrado de Intey@erPrecoce (PIIP) de Coimbra
contribuiram, determinantemente, para uma mudaa@nfibque da intervencéo precoce, isto
€, a passagem de um modelo médico para um modeloma base educativa.

O aparecimento e implementagcdo dos programas devemcao precoce ocorreu
durante os anos 90, pois comecou a existir alg@gialdcdo, como o Despacho Conjunto
891/99, que promoveu a regulamentacdo das praleadstervencao precoce em Portugal
(Bairrdo & Almeida, 2002). Este Despacho menciongwe o trabalho se dirigia a criangas
com idades compreendidas entre os 0 e 0s 6 anossmeaial aquelas que entre os 0 e 0s 3
manifestassem alteracdes ao nivel do desenvolvimeetvido a causas soOcio-ambientais,
biologicas ou que pudessem estar em risco de agiriad@gssim como a familia. Esta
legislagéo destacava o envolvimento da familiarabalho integrado na comunidade, o
trabalho em equipa com profissionais das difereftess, a existéncia de um responséavel de
caso e a elaboracdo do Plano Individual de Integd@nque passou a ser construido em
conjunto com a familia.

Deste modo, o trabalho de equipa, o envolvimentwo@peracdo da familia e a
elaboracdo do Plano Individual de Intervencdo spressupostos da intervengao precoce
(Pimentel, 2005). O enfoque da intervencdo passa a crianca e o seu contexto familiar. A
familia é considerada uma unidade funcional da cidagle e ainda é envolvida em todo o
processo de intervencdo. Neste sentido, tornousgeortante estabelecer relagbes de
confianca entre os profissionais e a familia er erivas dindmicas de trabalho em equipa.

Segundo Bairrdo e Almeida (2002), a qualidadentiervencéo precoce em Portugal
s6 ird evidenciar-se quando se unirem esforcos pacalaboracdo e coordenacédo entre
profissionais, servicos e investigadores, quandorrmacao dos profissionais for delineada
tendo em atencdo os modelos adequados a realidatiggyesa e, por fim, quando for
possivel implementar uma avaliacao dos efeitopdugramas de intervencéo precoce.

Segundo Pimentel (1999), a avaliacdo devera seprogesso continuo, em que se
analisa, compreende e aprende com o proprio traleaxperiéncia. Para que haja qualidade
em determinado servico € necesséario a sua aval@g&iante, no sentido de implementar
ajustes ou melhoramentos necessarios.

A avaliacdo define-se como um sistema de seleagmlha e interpretacdo de

informacé&o que possibilita a elaboracéo de juizodetomadas de decisdo em relacdo a um
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programa. De facto, a grande maioria dos estudasiadvos visam a comparacdo de
programas com o objectivo de os melhorar ou mesmpesnder (Johnson & LaMontagne,
1994). A avaliacao de programas de intervencacpesdeve ser vista como um meio e nao
como um fim. Assim, devera existir uma estreita¢@p entre a avaliacdo e a intervencao.
Poderemos dizer que a avaliacdo devera ser o gsaptete de toda a intervencéao, uma vez
que nos revela a importancia desta num determirgtdpo de criancas. (Johnson &
LaMontagne, 1994).

Como ja referimos, nos anos 90, a abordagem pmssstar centrada na familia,
procurando perceber-se quais as suas necessigadeislades e objectivos. Deste modo, a
avaliacdo foca-se ndo s6 no impacto da intervepgdooce na crianga, mas também, na
familia. A forma de avaliar foi-se modificando eokindo consoante a participacdo da
familia relativamente a intervencao. Neste senfai@m desenvolvidas varias escalas, como
a Family Focused Intervention Scale Mahoney, O™ Sullivan e Dennebaum (1990, cit. por
Pimentel 2005) e §cale for Evaluating Early Intervention Programe Mitchell (1991, cit.
por Pimentel, 2005).

Segundo Bailey (2001), a avaliagcdo de prograneasntrvencdo precoce devera
conter uma perspectiva de “avaliacdo de resporndathd”, ou seja, avaliar questdes relativas
as accdes que desenvolve e, também, percebendpregrama cumpre 0s objectivos que
foram delineados. Neste sentido, torna-se imprdaahrecolher informacao sobre:

» Se as familias recebem, devidamente, os serviges & legislagcdo prevé,
particularmente o cumprimento dos preceitos leghisPlano Individualizado de
Apoio a Familia. O avaliador devera recolher documgio escrita e reunir
informacé&o tanto dos gestores do programa e pi@i@is (prestadores de servicos a
familia) como das proprias familias que deverdardsformadas dos seus direitos,
para poderem avaliar se recebem 0s servicos i@ @®vistos na lei;

» A eficacia dos programas de envolvimento parentié apoio a familia compativeis
com as praticas recomendadas, principalmente &b adg modelos do programa e da
sua filosofia subjacente e, ainda, ao nivel daigasitde trabalho com a familia que
revelam a qualidade da relacéo entre o profiss®maamesma;

* O grau de satisfacdo da familia, o0 aumento dacsugeténcia relativamente ao
ambiente estimulante que € proporcionado a criangeor fim, a qualidade da vida
familiar devido as mudancas necessarias paraf@zeas necessidades da crianca.

Segundo Pimentel (2005), subsistem trés linhaseisse de investigacdo em relagédo a

avaliacdo de programas de intervencdo precoceradingdo da eficacia dos programas; b)
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avaliacdo dos pais e profissionais em relacdo aogices prestados; c) avaliacdo da
percepcdo do controlo das familias sobre as suassidades e recursos.

Desde os anos 90, em Portugal, tém-se vindo a dagsen alguns estudos com o
objectivo de avaliar as préticas de intervencaoque.

Poderemos falar de um trabalho recente, desenwopad Bairrdo e Almeida (2002),
cujo objectivo foi avaliar praticas de Interveng@mecoce. Com este trabalho, os autores,
puderam verificar a existéncia de grandes falhasieel da formacdo dos profissionais, da
avaliacdo dos programas e das praticas, que cantimwito centradas na crianca. Os autores
referiram, no entanto, alguns aspectos positivomyeadamente, a existéncia de projectos
com algumas préaticas de qualidade e a existénciaratecupacdes com a organizagdo de
recursos.

Pimentel (2005), realizou um estudo em que pretepéiceber se 0s servicos de apoio
precoce prestados as criancas e familias, na rdgiditssboa, estavam em concordancia com
0s modelos conceptuais e se a prestacdo de semétaga de acordo com as praticas
recomendadas. A autora concluiu que a prestacasenacos continua, essencialmente,
centrada na crianca existindo sempre diferencasfis@tivas nas percepcdes dos pais e dos
profissionais relativamente ao apoio que é dadmbBEan verificou que ndo existe a partilha

de informacéao e discusséo sobre o0s resultadosequigtiseram a partir da intervencao.

4.1. Avaliacdo da Satisfacdo Parental

Nos finais da década de 80, alguns investigadaregecaram a dar mais énfase as
percepcdes e opinides que os pais tinham sobreogsamas de intervencdo precoce, assim
como a sua qualidade, eficacia, adequacao, caplacidia resposta e individualizacdo dos
servigos prestados.

Segundo Bailey e Simeonsson (1988, cit. por Gfanfes & Carvalho, 2003), através
da avaliacdo da satisfacao parental poder-se-@aagidbalmente o servico que € prestado as
familias. Neste sentido, a avaliacdo da satisfagéiental € de extrema importancia, ndo so
para se perceber a relevancia que o apoio temagdeanilias, mas também para se perceber
e tomar conhecimento das necessidades inerentagdaaurma delas, com o objectivo de
procurar corresponder-lhes.

Lanners e Mombaerts (2000) predizem que a avalidg&atisfacdo parental fortalece

e reforca a participacdo e o papel das familiapnoocesso de intervencédo. Estes autores
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definem satisfacdo parental como a diferenca astexpectativas dos pais sobre o programa
de intervencédo precoce e o0 servi¢o que Ihes égpiest

Turnbull e Turnbull (2001, cit. por Summers et 2D05) definem satisfagao parental
como sendo a capacidade que as equipas tém devmotodos os servicos que as familias
acreditam serem essenciais para 0 desenvolvimedéguado dos seus filhos. Esta
capacidade depende de diversos factores inereptatagamilia, como por exemplo: o stress
gue é vivenciado pela familia (King, King, Rosenba& Goffin, 1999, cit. por Summers et
al., op. cit.); o poder que o servico tem paradoras familias mais unidas e fortalecidas
(Thompson et al., 1997, cit. por Summers et al.,aip)) e o aumento do sentimento de
eficacia sentido pelas familias (Laws & Millward@@, cit. por Summers et al., op. cit.).

McNaughton (1994) estabelece quatro premissasqu@rae perceba a razéo pela qual
a avaliacdo da satisfacdo parental devera serdswagda como indispensavel: a) os pais sao
principais responsaveis pelo desenvolvimento danca e as suas decisdes sdo a principal
prioridade para o sucesso do programa; b) a a#dalida satisfacdo parental proporciona o
aparecimento de servi¢os de qualidade; c) a paatéio dos pais em estudos avaliativos pode
conduzir a uma maior participacdo destes na imeae d) a informacdo recolhida na
avaliacao da satisfacdo parental podera demormstratiras entidades a eficacia do programa.

A avaliacdo da satisfacdo parental permite metharaqualidade dos servigos
prestados, assim como, encorajar e fortalecertaipacdo e o papel da familia no decurso
da intervencédo (Lanners e Mombaerts, 2000).

O grande objectivo da avaliacdo da satisfacaafmdré tentar perceber quais as areas
em que as familias demonstram estar mais satsfeitgpelo contrario, insatisfeitas. Deste
modo, poder-se-a responder de forma mais adeqeadacassidades das familias apoiadas
pelo servigo.

Em 1999, &uropean Network in Early InterventiggURLYAID) desenvolveu uma
escala de avaliagdo da satisfacdo parental emvenigio precoceE(ropean Parental
Satisfaction Scale about Early Intervention EPASSEI), sendo traduzida (2000/2002),
adaptada e aplicada a familias portuguesas apgat@a®IIP de Coimbra.

No entanto, varios autores salientam as dificlddagin avaliar a satisfacéo parental.
Quando estdo a avaliar os servicos 0s pais naaigrospontos de referéncia que lhes
permitam fazer uma avaliacédo objectiva (Simeonss@88; cit. por Bailey et al., 1998). Para
além disso, a simples medida da satisfacdo temapotilgdade para o desenvolvimento de
programas de qualidade, pois, geralmente, apregalui@®s positivos e, assim, ndo € possivel

identificar os servicos que realmente necessitaraltdeacoes (Wolery & Bailey, 1984; cit.
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por McNaughton, 1994). Neste sentido, poder-sez&rdgue a avaliacdo da satisfacao
parental apresenta alguns problemas de ordem doatepis como: a dificuldade em definir
de forma objectiva o conceito de satisfacdo, quagé e dificil de quantificar; a informacgéo
que cada familia possui e as suas impressoes (lsasamdéombaerts, 2000).

Com o intuito de ultrapassar estas dificuldadedeBaet al. (1998) e McNaughton
(1994) apresentaram algumas estratégias e téaueaseverdo ser utilizadas neste tipo de
investigacdo. Estes autores sugerem o recursoatagste avaliacdo da satisfagdo do tipo
“Likert”, para se conseguirem estabelecer compasgéntre os diversos programas e
complementar estes dados com questionarios e mtaeyv Defendem, assim, que o
instrumento a utilizar devera ter em atencao agpe&o dos pais relativamente aos objectivos
delineados e os que realmente foram alcancadosn @&ssno, a variedade de servigos
oferecidos em relacdo a quantidade e qualidadebidecee o impacto dos servicos no
desenvolvimento da crianca.

Bailey, Skinner, Rodriguez, Gut e Correa (1999%edwolveram um estudo com o
intuito de avaliar a satisfacdo das familias ladnmericanas com criangas portadoras de
deficiéncia sobre os servi¢os. Investigaram o confento, utilizacdo e satisfacdo das
familias relativamente aos servicos de interveng@toce recebidos. Concluiram que as
caracteristicas do proprio programa e a sua execs&d mais determinantes na satisfacédo
dos pais do que as préprias caracteristicas esidadss familiares.

No estudo de Cruz, Fontes e Carvalho sobre aaggics parental das familias que
estavam a ser apoiadas pelo PIIP de Coimbra (er8)Zo0am seleccionadas todas as
familias das criangas que tinham iniciado o apotesade 31 de Dezembro de 2000. A Escala
Europeia de Satisfacdo Parental foi aplicada aotahde 158 familias.

Os autores encontraram, na generalidade, elevakess e satisfacdo nos oito
dominios avaliados (apoio aos pais; apoio a criaatgancdo ao ambiente social envolvente;
relacdo com os profissionais; modelo de apoiozatfilo; informacdo dos direitos da familia;
divulgacdo do servigo; estrutura e funcionamentoselvigo). Relativamente ao primeiro
dominio avaliado, os autores verificaram que os paiencontravam satisfeitos em questdes
como: “ajudar a perceber as capacidades e os prablda crianca; sugerir novas ideias para
educar a crianca no dia-a-dia; sentir-se mais segara lidar com a crianca; ter mais
momentos agradaveis com a crianga”. Porém, em alguquestdes os pais demonstraram
estar insatisfeitos, tais como, as informacfesefidas as familias sobre apoios financeiros,
questbes administrativas e 0 contacto entre pags/ést dos servicos. Quanto ao apoio

prestado a crianga verificaram que o nivel de fagh® também era elevado na maioria das
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questbes. Algumas questdes tiveram niveis maiodaig satisfacdo, como a informacéo e o
aconselhamento para a compra de materiais adapgiadwsessidades da crianca. No que diz
respeito a relacdo entre pais e profissionais admach que o nivel de satisfacdo das familias
era elevado, pois rondava os 1,66 (numa escala @), assim como, no modelo de apoio as
familias o indice de satisfacdo era elevado (1,RB)ativamente aos direitos da familia o
nivel de satisfacdo foi na globalidade bom (1,Este dominio remete para as seguintes
guestdes: conhecimento dos direitos; consciénciaagécter ndo obrigatorio do apoio e a
disponibilidade dos profissionais para ajudar ailiam

Os autores consideraram como areas mais defisitarfacessibilidade ao servico” e
“estrutura e organizacdo do servico”. Relativamenigrimeira, a média da satisfacdo das
familias € um pouco baixa (0,27), pois h4 um graddsconhecimento da populagéo
relativamente ao servico de intervencao precocelltiftto dominio, as familias demonstram
alguma insatisfacdo no que diz respeito ao conlettmda organizacao do PIIP, da equipa e
nao sabiam a quem dirigir-se para demonstrar odssagrado relativamente ao apoio
prestado.

ApoOs a analise pormenorizada de cada dominio, toseguconcluiram que as familias,
na globalidade, estavam satisfeitas com o apoio rguebiam, pois o indice global de
satisfacdo era de 0,93. Um outro estudo sobre isfegd@to das familias apoiadas por
programas de intervencao precoce foi realizadoGeyaldes (2004). A autora escolheu dois
programas com caracteristicas distintas, send® quigneiro era constituido por uma equipa
multidisciplinar pertencente a uma cooperativa decacao especial e o segundo era
composto por duas equipas de coordenacdo dos apethscativos (equipas
monodisciplinares), no concelho de Sintra. A autooacluiu que, na generalidade, as
familias de ambos os programas estavam satisi@aso apoio recebido. No entanto, as
familias atendidas pelo primeiro programa demownatraestar mais satisfeitas do que as do
segundo. O programa da equipa multidisciplinar sgr&va respostas mais adequadas as
necessidades da crianca e sua familia, os profasidinham formacdo especifica em
intervencdo precoce e as criangas tinham iniciadgpa@o mais cedo. No programa das
esquipas monodisciplinares os profissionais nabatin formacdo especifica, existia um
desconhecimento dos pais relativamente a elaborgdano Individualizado de Apoio a
Familia, aos objectivos do apoio prestado a criangainicio do apoio ocorreu mais tarde
relativamente ao primeiro programa. A autora emoontorrelacdes significativas entre a

satisfacdo dos pais e a idade que a crianca tiohaicio do apoio. Isto revela que quanto
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mais cedo a crianca comeca a receber apoio e quatotempo de apoio tem, maior € a
satisfacdo dos pais em relagdo ao programa deenigio precoce.

Dias (2005) avaliou a satisfacdo parental em fasidipoiadas por um programa de
intervencao precoce do Departamento de InterveRg@&woce da CERCI de Lisboa. A autora
concluiu que as familias estavam satisfeitas comtas/encdes desenvolvidas, uma vez que
a média global era de 1,03, ficando classificadaacboa, numa escala de -2 a 2. As areas em
que os pais demonstraram estar mais satisfeitasnfar “relacdo entre pais e profissionais”
(1,97), o “direito dos pais” (1,78), o “ambientecsd’ (1,53), 0 “modelo de apoio” (1,34). A
dimensdo com menor grau de satisfacdo foi a “esaud administracdo do servi¢co”, com
uma média de 0,09.

O estudo realizado por Summers et al. (2005) tewsorincipal objectivo comparar
a satisfacdo dos pais de criancas com necessidddeativas especiais de diferentes idades
(dos 0 aos 3; 3 aos 5 e dos 5 aos 12 anos), eefativie aos servicos recebidos e a relacéo
destes com os profissionais que apoiam directanzeat@nca. A escala utilizada foBaach
Center Family — Professional Partnership Scafeuma escala que avalia as percepcbes dos
pais relativamente a importancia da relacdo qustabelecida entre a crianca, 0s pais e 0s
profissionais que lhes prestam apoio, assim corgoao de satisfacdo dos pais face a esse
apoio. Os autores ndo encontraram diferencas sigtivgas no que diz respeito a importancia
que os pais ddo a relacdo com os profissionais.tu@on encontraram diferencas
significativas relativamente a satisfacdo dos gaisriancas nas diferentes faixas etarias. Os
pais das criancas com idades compreendidas entéeeoss 12 anos demonstraram estar
menos satisfeitos com o apoio recebido. Contrardmeds pais das criangas com idades
compreendidas entre 0os 0 e os 3 anos sdo os cqreaetram mais satisfeitos. A média da
satisfacao global foi superior a 3 (numa escala gdentos), para todos os grupos. Os autores
apresentam algumas hipoteses para a existéncidifdeencas encontradas na satisfacdo dos
pais: o diferente tipo de apoio recebido pelas[famdas criancas mais novas e mais velhas e
aquisicao, com o passar do tempo, de mais conhetmeobre os direitos, surgindo assim,
mais expectativas em relacdo aos servicos.

Também Borges (2006), no ambito da sua licenciatwaizou um outro estudo,
sobre a satisfacdo das familias apoiadas por umrgma de intervencdo precoce numa
cooperativa de solidariedade social (CERCI), siuaw distrito de Setubal. A autora
verificou que as familias, na sua maioria, estavsatisfeitas com o apoio prestado,
apresentando um nivel de satisfacdo global de(hi8%a escala de -2 a 2). As areas em que

manifestaram maior satisfacdo foram a “localizagdigacdes do servico”, com uma média
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de 1,98, o “apoio a crian¢ca”, com uma média de & 7relacdo entre pais e profissionais”
com uma meédia de 1,74. A dimensdo com menor grasatisfacdo foi a “estrutura e
administracdo do servi¢go”, com uma média de 0,42.

Cunha (2008) realizou um estudo sobre as expeatatyv satisfacdo das familias
apoiadas pelo Programa de Intervencao Precoce nasPIPO). Os resultados obtidos,
neste estudo demonstraram que as familias estdondeodo geral, satisfeitas com o apoio
que lhes é prestado pelo PIPO, sendo o indice Igletsatisfacdo de (0,99). As areas onde se
verificaram um maior grau de satisfacdo foram: dlaacao e ligacbes de servico” (1,44),
“relacbes entre pais e profissionais” (1,22), “aenlé social” (1,17) e “apoio a crianca”
(1,16). As areas com resultados mais baixos fordapoio aos pais” (0,51) e “estrutura e
administragcéao do servico” (0,73).

Como podemos verificar os estudos realizados desdsia tematica, apresentam
resultados de satisfacdo parental elevados. Talo cfwin referido anteriormente, alguns
autores consideram que a simples avaliacdo ddasdiis parental ndo permite determinar
com precisao quais as areas dos programas quesit@cede ser melhorados.

De facto existe uma tendéncia comprovada paraisscpasiderarem que 0S Servicos
recebidos os satisfazem. Poderemos pensar que asvexplicacdes para que este fenOmeno
se verifique esteja relacionada com as poucas hesc@ue Ihes sdo dadas, bem como o
desconhecimento dos servicos a que tém direitaj@eoesperar desses mesmos servicos, e
também, a ideia generalizada de que mais vale esm®balgum apoio/servico do que
nenhum (Bailey & Simeonsson, 1988a cit. por McN&oigh1994).

Seria importante que o0s pais tivessem algum comeedd sobre o0s servigos
existentes e a sua variedade, para que a avalac8atisfacdo parental pudesse contribuir
efectivamente para a melhoria dos servicos emvigao precoce. (Shaw, 1984 cit. por
McNaughton, 1994).

5. Sindrome Down

Em 1866, John Langdon Down publicou um trabalho qgra descreveu algumas
caracteristicas da sindrome que tem o seu homen bBaferiu: “O cabelo néo é preto, como é
o cabelo de um verdadeiro mongol, mas é de coartaat liso e escasso. O rosto é achatado e
largo. Os olhos posicionados em linha obliqua. @zné& pequeno. Estas criangcas tém um

poder consideravel para a imitacdo” (citado porsElel, 2000).
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O termo cromossoma foi “patenteado” por W. Waldeyrar1898 e, em 1902, Sutton
identificou os cromossomas como sendo as estruttanasportadoras da informacéo genética
nas células. A hipétese de que algumas anomalimsossomaticas pudessem originar uma
patologia nos humanos, como a Sindrome de Dowrpréndiada, quase em simultaneo, por
Jerome Lejeune e colaboradores em Franca e poiciRafiacobs e colaboradores em
Inglaterra.

A Sindrome de Down resulta de um erro chamado &tedisjuncdo, que ocorre
guando os cromossomas se dividem.

Na disjuncéo normal o processo de separacdo deagsaide meiose, que se processa
em duas fases, resultando numa divisao celulatitisaem cada uma das fases. Cada 6vulo
e cada espermatozoide contem 23 cromossomas. iizéedo, unido do Ovulo com o
espermatozoide resulta no zigoto (potencial cripncam um componente total de 46
cromossomas 23 em cada um.

Na ndo-disjuncdo, a célula com 46 cromossomas ndsegue dividir-se
convenientemente. Uma célula embrionaria tem 2eassomas ao passo que a outra tem
apenas 22. Na fertilizacdo, a célula embrionanma B2 cromossomas quando acoplada, a
outra célula embrionaria produz um zigoto de 45nassomas, que raramente € viavel. A
célula embrionéaria de 24 cromossomas acopla-seurnancélula embrionaria normal de 23
cromossomas, sendo o zigoto formado com o total7deromossomas. Este zigoto de 47
cromossomas apresenta mais probabilidades de sadrev

Analisando o marcador especifico chamado ADN pdfilcd nas criancas com
Sindrome de Down e seus pais, investigadores delsenam técnicas em que é possivel
identificar o estadio em que a divisdo cromossaradtilhou.

A maioria dos pacientes com Sindrome de Down apt@sen cromossoma extra nas
suas ceélulas. Por causa desse cromossoma extracentps tém trés sequéncias de 21
cromossomas (um par mais um extra) sendo que oossmma cariotipo destes pacientes é
designado por Trissomia 21. Cerca de 90% dos uddd com Sindrome de Down
apresentam um total de 47 células em detrimentohdaguais 46, com o cariétipo de
Trissomia 21. Assim, a Trissomia 21 (3 cromosso@iBs e, de longe, o caridtipo mais
comum encontrado quando se analisa 0 sangue, agoetedula 6ssea ou qualquer outro
tecido de um individuo com Sindrome de Down.

A trissomia 21 pode ser originada por trés factaliésrentes. Estes sdo designados

como os trés tipos de trissomia 21 (Blasco, Herea@dSampedro, 1997):
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a) Trissomia 21 livre o erro de distribuicdo dos cromossomas esta miesates da
fertilizacéo; produz-se durante o desenvolvimerdadulo ou do espermatozoéide, ou ainda
na primeira divisdo celular. Todas as células saté@noticas. Este tipo de trissomia aparece
em 95% dos casos.

b) Translocacéoa totalidade ou parte de um cromossoma estadigadtalidade ou
parte de outro cromossoma. Os cromossomas queadafactados sdo o 13-15 e 21-22. A
translocacdo pode ocorrer no momento da formacaesgermatozéide ou do évulo ou,
ainda, no momento em que se produz a divisdo celldaas as células serdo portadoras de
trissomia, contendo um par de cromossomas queaes¢anpre ligado ao cromossoma de
translocacdo. Neste caso, sO podera ser identfisrdvés de uma andlise cromossomica (o
cariotipo). E de extrema importancia fazer estdissapois num em cada trés casos de
trissomia por translocacdo, um dos pais é portatbormesma, aumentando, assim, a
possibilidade de ter outro filho afectado. Nestasos, 0 pai ou a mae sao pessoas que
fisicamente e intelectualmente séo consideradasraie”, mas as suas células tem apenas 45
cromossomas, equivalendo o cromossoma de tranélmcacdois cromossomas normais.
Aparece em 3 a 4% dos casos.

c) Mosaicismo esta surge em cerca de 1% dos casos. Neste @asoo de
distribuicdo dos cromossomas produz-se na 22 alivi&bes celulares. As consequéncias
desse incidente no desenvolvimento do embrido diepd@o do momento em que se produzir
a divisdo defeituosa. Quanto mais tardia for asdiwj menos células serdo afectadas pela
trissomia e vice-versa. A crianga sera portadavgpar 21, de células normais e trissomicas,
ao mesmo tempo.

Relativamente a etiologia € muito dificil identdicos factores responsaveis, pois
existe uma multiplicidade de factores etiologiceg dgnteragem entre si. Contudo, perante
alguns estudos realizados, poder-se-a dizer quael@d®ocasos de trissomia 21 advém de
factores hereditarios: quando a mae € afectadaspredigome; familias com varias criangas
afectadas; casos de translocacdo num dos pai®e easque existe a possibilidade de um
deles, mesmo com aparéncia “normal”, tenha umatassr cromossémica em mosaico, mas
com maior incidéncia de células normais. Outrodiaehuito conhecido, é a idade da méae. A
partir dos 35 anos ha maior probabilidade de ocasr@ascimento de uma crianca com
trissomia 21. Poderdo ainda, existir outras cauysassiveis, como factores exteriores:
processos infecciosos, onde 0s agentes viricos signfficativos sdo os da hepatite e da

rubéola; problemas na tiréide da mée, entre o(Blasco, Hernandez & Sampedro, 1997).
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5.1. Questdes Médicas

Um pequeno numero de criancas com Sindrome de Bmfre de complicacdes
externas a sua perturbacdo, como por exemplo csiieayl que podem comprometer 0 seu
desenvolvimento. De forma semelhante, um pequenmeral de criancas sofre de
perturbacdes do espectro do autismo, défice decd@tenu hiperactividade. Este tipo de
complicagbes externas afecta menos de 10% dasc@siatom Sindrome de Down. No
entanto, devem ser reconhecidas e tratadas isotadd@rsempre que ocorrem.

Segundo Trancoso e del Cerno (2004), os problemagsdo e audicdo sdo muito
frequentes nestas criancas. E fundamental quentederrigi-los, pois 0 mau funcionamento
destes sentidos provoca um mau processamento @daamia informacao e o seu posterior
processamento cerebral.

Uma caracteristica das pessoas com trissomia 2daémacroglossia relativa (lingua
grande) e uma cavidade oral pequena, assim conmataa de forca muscular, ou seja,
hipotonia. A nivel cognitivo, estas criancas apnem® um défice cognitivo que pode ser
ligeiro a moderado, contudo, poderdo acontecersca®oque 0 mesmo seja grave.

As criancas com Sindrome de Down podem ter muitgda$ do corpo afectados,
como tal, apresentam mais problemas médicos doogtras criangas sem esta desordem
cromossomica (Pueschel, 2000).

Segundo Pueschel (2000), as diferentes anomaliggnitas poderéo ser observadas
nestas criancas logo apdés o nascimento, podendesegpiar uma ameaca a vida, exigindo
correccao imediata, enquanto outras serdo evideoteslias e semanas que se seguirdo ao
nascimento.

Pueschel (2000) refere um estudo cuja amostra wav@0 adolescentes com
Sindrome de Down. Percebeu-se que uma das razdasapaxisténcia de atrasos do
desenvolvimento estava relacionada com dificuldagdiessalde, tais como convulsdes e
desordens neurolégicas.

Uma grande parte das criangcas com défice cogndizem as primeiras palavras
bastante tarde, o seu vocabulario aumenta de fbastante lenta. Contudo, ndo se pode
generalizar, pois cada crianca € una e tem o seépripr tempo de evolugdo e

desenvolvimento (Condeco, Cotrim & Macedo, 2006).



34

5.1.1. Patologias Cardiacas

Poderemos dizer que cerca de 50% das criancasSamimome de Down apresentam
patologia cardiaca congénita. Esta podera passguletamente despercebida num exame de
rotina (Hallidie-Smith, 1985; Roizen, 1996a; 198, por Coutinho, 1999).

De acordo com Pueschel (19952, cit. por Coutin®89), no primeiro ano de vida
podem surgir cardiopatias graves, insuficiénciasliaaas, perturbacdes no crescimento do
estatuto-ponderal e, em qualquer area do desemeito.

Roizen (1996a; 1997, cit. por Coutinho, 1999) aeties a realizacdo de um
ecocardiograma a todos 0s recém-nascidos com %iedde Down, devido a elevada
prevaléncia da doencga cardiaca congénita e a soaasao precoce a hipertensdo pulmonar.

Dos sintomas mais proeminentes contam-se o cansagufestado pela crianca
enquanto é alimentada, um aumento muito reduzidgekon, movimentos respiratorios
rapidos e superficiais enquanto dorme e um tondp&u azulado da cor da pele (Cousineau
& Lauer, 1995, cit. por Coutinho, 1999).

Os pais de criangcas com patologias cardiacas,amuwiezes, colocam questdes
relativamente a pratica do exercicio fisico. Seguiddllidie-Smith (1985, cit. por Coutinho,
1999), existem poucos exercicios considerados gea#ypara uma crianga com patologia
cardiaca. As criancas com Sindrome de Down nacamian uma grande motivacdo para a
pratica de exercicio fisico com elevados niveisindensidade, devido a sua hipotonia e

reducao na forca muscular.

5.1.2. Patologias Visuais

Segundo Pueschel (2000), muitas criancas com@imedde Down tém problemas de
visdo. Concluiu-se que 50% das criangas tém ddadegs em ver ao longe e 20% para ver ao
perto. Por vezes, apresentam o0s canais lacrimagudios. Um grande ndmero tem
estrabismo,bem como inflamacdes das margens das palpebrafariiele e, por vezes
movimentos rapidos do olho (nistagmus). Além dospad aparecimento de cataratas
congénitas, muitas pessoas com Sindrome de Dowenpdésenvolver cataratas durante a
vida adulta. A desordem da cdérnea (ceratocone) podeer em aproximadamente 2% a 7%
dos individuos.

A investigacdo indica que cerca de 35% das criagas Sindrome de Down

obtiveram resultados normais, num exame pediatteeaotina, mas posteriormente foram
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detectadas desordens oftalmolégicas em seguintesultas de oftalmologia pediatrica
(Roizen, 19964, cit. por Coutinho, 1999). No messtudo chegou-se a conclusdo que a
percentagem de criangas com este tipo de desoademntou, no grupo de criangas dos 2 ao
12 meses para 38%, e ainda, no grupo dos 5 aaso$2ara 80%. Um estudo efectuado por
Nunes (1995) corrobora os estudos apresentadosoamtente, acrescentando que, com o
avancar da idade, os problemas oftalmoldgicos atamenos individuos com Sindrome de
Down.

Estas criancas devem ser examinadas regularmenterpoftalmologista, dado que a
visdo normal é importante para qualquer criancea Baa crianca com Sindrome de Down,
uma deficiéncia sensorial adicional poderd lima#mda mais o seu desempenho global,
impedindo a sua participagdo em processos sigtvisade aprendizagem (Pueschel, 2000).

5.1.3. Patologias Auditivas

Muitas criancas com Sindrome de Down (60% a 80%gsamtam défices auditivos
leves a moderados. Isto pode ocorrer devido a émegs infeccdes do ouvido, ao acumular de
secrec¢do no ouvido médio e/ou formato anormal @ogignos 0ssos (ossiculos) no ouvido
médio, que geralmente transmitem o som do timpamra p ouvido interno. Por vezes,
ocorrem problemas de drenagem da secrecdo do ouwédilo até a garganta, devido a
congestao, infec¢des respiratérias superiores, etk grandes ou disfuncdo do tubo de
Eustaquio (a ligagdo entre o ouvido médio e a gaada

Diversos estudos patenteiam o elevado predominiotitkss médias crénicas, como
sendo as grandes responsaveis pelos défices asdisebretudo as deficiéncias auditivas
condutivas, flutuantes, provocadas por otite sefl@s&en, 1996a, cit. por Coutinho, 1999).

Segundo Nunes (1995), a prevaléncia de hipoacudaa4€% a 78%, podendo esta ser
de conducédo neurosensorial ou mista. Este autonafiainda, que a hipoacusia de tipo
condutivo prevalece mais nas idades pediatricas.

Segundo Kavanagh (1995), poderemos apresentar istegein das diversas
patologias do sistema auditivo em criancas comr8ime de Down:

* 64% com défice auditivo (hipoacusia);
» 87% com défice auditivo de conducao;

* 60% com acumulacéo de liquido no ouvido médioaerfupacdes do timpano;
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* 52% com malformag¢des nos 0ssos do ouvido médio;
» 35% com défice auditivo de tipo neurosensoriavig interno).

As criancas deverao passar por avaliacdes auditivia®iras, no minimo anualmente
(Pueschel, 2000).

A deficiéncia auditiva em criancas pequenas condrSime de Down pode afectar o
seu desenvolvimento psicoldgico, assim como ematignperda auditiva pode levar a um
ritmo reduzido de desenvolvimento da linguagem ermancas com Sindrome de Down
(Pueschel, 2000).

5.1.4. Patologias do Sistema Endocrino

Nas criancas com Sindrome de Down ha uma maidvapiiidade de ocorrerem
problemas de tirdide do que nas criangas com deb@mento tipico. A disfuncao da tiréide
pode dever-se a alta actividade da funcédo (hipettsmo) ou a uma baixa actividade da
funcao (hipotiroidismo). O hipotiroidismo € muitaaime comum e tem vindo a ser encontrado
em 20% dos individuos com Sindrome de Down. Commeato da idade vao aparecendo
mais problemas a este nivel.

A glandula da tiréide desempenha importantes fun¢iecorpo humano e, quando
uma destas se altera pode trazer consequénciassgrassim, por exemplo, quando as
hormonas da tiréide estdo disponiveis em quantidediciente, o desempenho intelectual
da crianca pode ser afectado. Neste caso, o comggular da funcéo tiréideia da crianca, €
extremamente importante para que, o aparecimentiagies adicionais no cérebro se possa
prevenir. Se a disfungdo em causa nao for ideatific precocemente, podera vir a
comprometer a funcdo do sistema nervoso centraktrdmca. Pelo contrario, o bom

funcionamento da tirdide, permitira que os divers@sessos de aprendizagem prossigam.

5.1.5. Patologias Musculo-Esqueléticas

As criangas com Sindrome de Down apresentam,drégmente, hipotonia muscular
e laxidao ligamentar. Estas provocam deslocac@edduxacoes e ainda, sendo esta a mais
grave, instabilidade atlanto-occipital (15%) (Nun&895). Esta podera provocar algumas
restricbes na realizacdo de exercicios e activlideas com maior exigéncia, por exemplo,

a pratica de cambalhotas e equitacdo, deverawisatas (Roizen, 1997)
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5.2 Nascimento de uma crianga com Sindrome de Down

O nascimento de uma crianga € um marco muito iraptetna vida familiar. Os pais
passam nove meses a idealizar o seu bebé e a anagial o efeito que este tera no seio
familiar. As conversas com familiares, amigos eegat de trabalho centram-se
essencialmente na gravidez e na projeccao do hebéagcera.

Durante a gravidez, muitos pais verbalizam as grescupacdes sobre a possibilidade
de algo correr mal, mas frequentemente estes pensasne sentimentos sao fugazes e
evitados, principalmente quando ndo ha problemaantkl a gestacdo e nenhum familiar
apresenta deficiéncia.

Quando é dada aos pais a noticia que o seu fith&tadrome de Down, estes passam
momentos de incredulidade, de choque como se “almestivesse a acabar”. Muitos pais
sentem medo e desejo de escapar da situacao Gueaesiver. Segundo Pimentel (1996),
uma mae descreveu o0 momento que estava a passagudate forma:guando me disseram,
pensei que mais valia que eu ndo o tivesse visjoeeele, ja que vinha tdo roxo, tivesse
morrido sem eu o ver.”. Muitos pais procuram acreditar que existiu urgao e que o teste
cromossOmico comprovara que o medico estava erfadmesmo tempo sentem-se culpados
por terem tais pensamentos. Todos estes pensanegtmsportamentos sdo perfeitamente
naturais perante uma crise, reflectindo a necedsjdgue todos os seres humanos tém de
fugir a situacbes aparentemente insustentaveiged@somentos, 0os pais demonstram estar
mais sensiveis quanto a sua competéncia pessoedpengos a sentirem-se culpados e
desvalorizados pelas reac¢fes dos outros.

Quando os pais conseguem dominar as suas inikegékmr para o seu bebé, toca-lo,
pega-lo ao colo, cuidar dele, frequentemente, apero-se que o seu filho é uma crianca
igual as outras em muitos aspectos, isto €, tera paaecencas do que diferencas. Claro esta,
que o periodo de tempo necessério para o estabelgc de uma relagcdo relativamente
estavel com a crianca varia de familia para famllima mé&e descreveu o processo de
aceitacado pelo qual passou da seguinte forQaahdo me disseram, pensei que mais valia
gue ele nao tivesse nascido. Chorei imenso. Ficju@tada que nem forcas tinha, nem queria
ver o bebé...Passei o resto do dia e noite a ch@arvezes era de raiva da maneira como
me deram a noticia.No meu estado podiam ter-me gumuf..) Desde que ele esta aqui
comigo estou feliz da vida. Estes dia, olhando meatenho estado mais optimista(citado
por Pimentel, 1999)Estes sentimentos de tristeza e perda podem reapapeando os pais

se sentem deprimidos ou quando se lembram, emdesasspeciais, do que criangas com



38

desenvolvimento tipico realizam e que o seu filbim Sindrome de Down, simplesmente nao
tem condic¢des de realizar.

Tal como os pais das criangas com desenvolvim@pittotnecessitam de orientagéo,
também os pais das criancas com Sindrome de Domecera dessa orientacdo. Contudo,
esta depara-se-lhes de forma mais dificil, tantontepretacdo como na sua utilidade. Estes
pais tém urgéncia em saber quando é que os shos fiio sentar-se, dizer as primeiras
palavras, andar ou fazer a sua higiene pessoat@uatomente. Assim sendo, é conveniente
ajuda-los a perceber o qué e quando esperar gee @sjectivos se concretizem, e desta
forma, as familias comecam a ter nocdo quando dewreocupar-se por 0S mesmos nao

serem transpostos.

5.3. Caracteristicas do Desenvolvimento e Necedssdde Intervencdo junto dgriancas

com Sindrome de Down

5.3.1. Antes dos 6 anos

Todos os bebés com Sindrome de Down deveraasepanhados por um pediatra,
que terd que estar muito atento relativamente @&x®osr de salde associados a esta
perturbacdo do desenvolvimento. Os pais deverabéamser assistidos e auxiliados por
técnicos especializados, de modo a obterem todanfarmacdo necessaria para
proporcionarem um desenvolvimento pleno e adegaadeu filho.

Uma das primeiras prioridades, a nivel familiag @justamento de toda a familia a
uma crianca que tem necessidades especiais. Dedi® Bera essencial munir estes pais de
informacéo para que possam organizar a sua vidareelgerem que terdo que percorrer
determinado caminho para ajudar o seu bebeé.

N&o poderemos falar em marcos, nem conquistas,et@pas pré-determinadas para
as criancas com Sindrome de Down, assim como, ndazemos para criangcas com
desenvolvimento considerado tipico, pois todas rasgas, com ou sem perturbacdo do
desenvolvimento, séo diferentes. De facto, o pesme®e desenvolvimento ndo € previsivel
nem taxativo, mas sim, sistémico e extremamenteplexo. Deste modo, poderemos dizer
que, uma alteracdo em determinada competéncia eaqugun uma das areas do

desenvolvimento poderé provocar alteracfes noatesss.
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Neste ponto, falaremos do desenvolvimento da gaiasom Sindrome de Down a
nivel global, mas apenas até aos 6 anos de idade.

Segundo o modelo transacional (Sameroff & Chandl®875), o desenvolvimento
humano resulta das interac¢cdes da crianca com o0, negistindo uma interaccédo bi-
direccional, provocando uma transformacéo recipr@arianca e no meio. Neste sentido,
poderemos referir que em qualquer idade, o desamehto de uma crianga, incluindo as
criangcas com Sindrome de Down, é resultado deaeietéo entre a biologia da crianga e o seu
potencial inato para as aprendizagens e as opdaies sociais e de aprendizagem que ele/a
experiéncia (Buckley & Sacks, 2001). Acresce digae também para as criangcas com
Sindrome de Down se verifica a teoria defendida Brmnfenbrenner e Morris (1998), as
caracteristicas intrinsecas poderdo também detarmidesenvolvimento do individuo, ndo
sendo s6 os contextos externos a influenciarem-no.

Todas as areas do desenvolvimento sdo alvo dergssmg nas criancas com
Sindrome de Down, no entanto, este processa-smdaeado mais lento do que nas criangas
com desenvolvimento tipico.

De acordo com Buckley e Sacks (2001), num grupbOfecriancas com Sindrome de
Down, a frequentarem o pré-escolar, podera encesgrama grande diversidade de aptiddes,
comportamentos, caracteristicas de personalidédes a aparéncia, como em qualquer outro
grupo de criancas com as mesmas dimensdes, magnecatasenvolvimento tipico. Assim, o
seu desenvolvimento é influenciado, tal como pareriancas de desenvolvimento tipico, por
factores bioldgicos e pelas oportunidades socides #rendizagem com que se deparam. Das
criancas com Sindrome de Down, umas apresentarfimne® progressos do que outras, no
entanto, importa referir que 0s pequenos atrasdsrgo ser compensados com apoio familiar
e escolar adequados, com estimulacdo, com terapm, sua adaptacdo a sociedade e,
obviamente, com o amor e carinho de todos, umaquez estes sdo a base de todo o
desenvolvimento.

Uma das grandes preocupacdes dos pais no cresgindest seus bebés é o
desenvolvimento motor, ou seja, as primeiras apsiddotoras, como alcancar um objecto,
procurar e segurar. Estas aquisicbes sao impostgaea que se dé a exploracdo do seu
mundo fisico e aptidées como, sentar, rolar, gatiehandar que permitem aos bebés explorar
por si préprios. Atrasos na motricidade grossa& fiioderdo, assim, condicionar e influenciar
o desenvolvimento cognitivo e a linguagem, poisizeth as oportunidades de exploracéo e

movimentacao que potenciam a socializagao.
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Buckley e Sacks (2001) encorajam os pais a pao@ara os seus filhos actividades
inseridas na comunidade, tais como natacdo, gimastijuitacdo, danca, futebol, entre outras.
Estas actividades contribuem para o desenvolvimigsitto e motor, podendo ser benéficas
na interaccao e oportunidades sociais.

Torna-se imprescindivel, desde cedo, trabalhar aestes criancas para um
desenvolvimento adequado a nivel motor, pois a faét oportunidade para se movimentar
podera influenciar ndo sé a qualidade, forca est@stia do desempenho motor, como
também podera originar baixos niveis de “feedbaekinenor nimero de acc¢des bem
sucedidas, conduzindo a uma baixa motivacéo, a datiniciativa para desempenhar novas
actividades, e por consequéncia, a uma possivelcieddo potencial de aprendizagem
(Burns, 1993).

Apesar da grande diversidade de caracteristichgidnais observaveis nas criancas
com Sindrome de Down, poderemos dizer que estandgm as primeiras palavras muito
tarde. O seu vocabulario aumenta lentamente e mgaaralo conseguem produzir frases de
duas palavras, apresentam dificuldades em domewas que permitem a elaboracdo de
frases gramaticalmente correctas (Condeco, Cotrivha&edo, 2006). Neste sentido, criancas
com Sindrome de Down irdo beneficiar se tiveremsddeo nascimento, suporte terapéutico
para o desenvolvimento da linguagem, pois a ddmdé em aprender a falar podera
influenciar negativamente o desenvolvimento dancaaa partir do primeiro ano de vida
(Condeco, Cotrim & Macedo, 2006).

Para Condeco, Cotrim e Macedo (2006), as carditadsem seguida apresentadas
sdo algumas das caracteristicas especificas qrecapaassociadas ao perfil de criangas com
Sindrome de Down: a) grande diferenga entre a diggon compreensiva e a cognicao nao-
verbal; b) perturbacdo na linguagem expressiva & s@vera do que os problemas na
cognicdo nao-verbal e na linguagem compreensivaptejvalo da memaoria a curto-prazo
diminuido sendo mais dificil para a crianca segustrucdes faladas, mas apresentardo um
melhor desempenho se puderem imitar outras criaogakhes for dado pistas visuais e
escritas e d) perturbacdo da memoria auditiva kisua

Estas criancas, além das dificuldades ao nivelipudgem, apresentam também
dificuldades auditivas, como tal, o recurso ao@eside, como ja foi comprovado, potenciar
a comunicagdo. As criancas com Sindrome de Dowendpm a utilizar o gesto antes de
conseguirem falar. Os gestos ajudam a crianca l@autinovas palavras enquanto tem
dificuldades em exprimir-se e ajudam-nas a serempoeendidas E importante salientar a

importancia de, ao mesmo tempo que se trabalhagastos, se trabalhe, também, com a
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linguagem. O gesto ndo podera ser uma alternatifalaa mas sim uma ajuda para a
complementar.

Aprender a falar é uma actividade diaria quema#oria das vezes, é aprendida com
0s pais, que podem ajudar os seus filhos mesmtendo acesso a uma terapia especializada.
De facto, aprender a falar permite a crianca cooanrde forma mais complexa e efectiva e,
ainda, adquirir informacao sobre o mundo que aiaogeitilizar a linguagem para processos
mentais, como o pensamento e a memaria (Conde¢omC® Macedo, 2006)A aquisicdo
da linguagem é de extrema importancia, pois permit®ntrolo das suas vidas, ou seja,
podem pedir 0 que querem ou precisam, falar dos sentimentos, pedir informacoes,
partilhar as suas alegrias e preocupacdes, desenwarhizades e dispor de uma vida social
(Condeco, Cotrim & Macedo, 2006).

Segundo Condeco, Cotrim e Macedo (2006), a redlizde actividades relacionadas
com a leitura podem ser o caminho mais eficaz alaencar melhorias ao nivel da linguagem
e da memodria de trabalho.

O papel da brincadeira é de extrema importancidasenvolvimento. As actividades
que se propuserem a qualquer crianca devem seradgansde forma a potenciar
aprendizagens. As criancas com Sindrome de Dowefiberm se a aprendizagem for
estruturada, isto é, se as actividades forem plse@&stabelecendo rotinas fixas, para que se
sintam seguras e antecipem as suas actividadeasdiBste processo pode ser utilizado na
simples aprendizagem das cores, niumeros ou formas.

Véarios estudos demonstram a existéncia de difesengdicando que o problema
primordial das criangas com Sindrome de Down podstadr relacionado com 0s processos
de aprendizagem implicados no desenvolvimento twgniMorss (1985) afirma que podera
existir um limite em relacdo ao que estas criaqpgaem aprender se a aprendizagem for
“natural” ou “espontanea’, mas, em contrapartidgaasaprendizagem for estruturada, estas
criancgas terdo oportunidade de terem um desempealhor. Ainda segundo o mesmo autor,
as criancas com Sindrome de Down apresentam gralifil@idades em estruturar o seu
proprio ambiente de aprendizagem, necessitando reempe o adulto formule esta
estruturacéo.

Buckley e Sacks (2001), apresentam alguns obgectideterminantes para o
desenvolvimento eficaz das criancas com Sindronizose:

* Envolver as criancas em todos os aspectos daeddalar e em todas as rotinas

escolares;
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* Apoiar a independéncia social na escola e o desemento de amizades com 0s
pares;

» Apoiar o desenvolvimento de actividades a padifjafjo e interaccdo com 0s pares
no recreio e nas horas de almoco;

» Providenciar o acesso a todas as areas do corésgblar num nivel apropriado a
crianca,

* Reconhecer a importancia do ensino da leitura eeslaita diariamente, para
desenvolver a linguagem e a memdéria de trabalho;

* Promover a aprendizagem autonoma da criancade,ancapacidade de trabalhar e
aprender como parte do grupo;

e Usar o computador como auxilio na aprendizagenm cmftware apropriado.

trabalhando individualmente ou em grupo.

5.3.2. Depois dos 6 anos

Poderemos dizer que, ha algumas décadas atragsmlois jovens com Sindrome de
Down eram vistos como criangas a vida toda. Esiadattem vindo a mudar na sociedade,
nao sO gracas as inimeras investigacdes que seet@nmcado sobre esta teméatica, como as
Associacoes de Pais destas criancas.

Segundo Pueschel (1996), a transicédo da infarscea gidade adulta € vivida de uma
forma muito intensa, pois apesar do processo sendelver do mesmo modo e, também,
possuirem caracteristicas fisicas semelhantes nadgduos com desenvolvimento tipico,
estas ndo possuem as competéncias cognitivas eodampntais essenciais para lidarem
com as diversas exigéncias que ocorrem nesta fawecom 0s seus proprios desejos de
independéncia.

Muitas criancas com Sindrome de Down caminhardo saentido de ganhar
independéncia ao nivel dos cuidados pessoais,naorse capazes de escolher as roupas
apropriadas ao dia, lavarem-se e tomarem banhcoamimimo de ajuda, fazerem um lanche
simples, atenderem o telefone e ajudarem nas $aglefaasa, entre outras.

A maioria das criancas com Sindrome de Down cotags® de acordo com a idade e
de forma socialmente aceitavel, em casa, na escogacomunidade, independentemente do

seu nivel de competéncias (Buckley & Sacks, 2001).



43

Como adolescentes, os jovens com Sindrome de Datmgem a puberdade
sensivelmente na mesma altura que outro jovem dsmmdadade. Como jovens, eles
desenvolvem interesses tipicos de lazer e atergjasexualidade.

Muitos jovens com Sindrome de Down fazem um pragresgnificativo durante a
adolescéncia e comecam a ter maior responsabilidades independéncia. Passa a ser
imprescindivel dominar determinados conhecimergas, ndo entendem como podem vir a
ser importantes no seu dia-a-dia (Buckley & Sazk8]1).

Os mesmos autores delinearam alguns objectivoggasas e adultos com Sindrome
de Down, mas é importante referir que estes saotiod® aos das criangcas com
desenvolvimento tipico. Referimos:

» Tornarem-se independentes 0 mais possivel nosce@lelos pessoais e na sua vida
social;

* Desenvolverem uma identidade positiva, auto-copfia® auto-estima para se
sentirem bem com eles préprios;

» Desenvolverem um grupo de amigos, relacdes pesseatsvidades de lazer;

* Progredirem cognitivamente, no discurso e na liggog nas capacidades académicas

e na preparacao para o seu trabalho.

Pais e professores devem encorajar o jovem conrddedde Down a ser o mais
independente possivel em todas as areas da suadwda independéncia pratica e social vai
ajudar bastante na incrementagédo da sua privacegldimidade como pessoa nos seus anos
de jovem e adulto. E importante que cada individesenvolva todas as competéncias, que
seja capaz e que tenha controlo sobre a sua vida.

A investigacdo tem mostrado que um individuo gotasjue ndo tem controlo sobre a
sua vida é vulneravel a depresséao e a infelicidaste. tipo de investigagdo desenvolvida com
jovens e adultos com Sindrome de Down tem demaltstjae estes factores afectam o seu
bem-estar e a saide mental (Buckley & Sacks, 2001).

Todos os pais esperam que os seus filhos se simamcom eles mesmos e que
desenvolvam um sentido positivo acerca de quene soqual € o seu lugar no mundo onde
vivem. Este processo pode ser mais complicado ypargovem com Sindrome de Down,
devido ao facto de estar um pouco alheado em elagd&eu problema e as limitagbes que

vai ter na sua vida adulta.
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Muitos jovens com Sindrome de Down n&o tém capdeslinguisticas suficientes de
forma a conseguirem exprimir 0s seus sentimentasnédia e aos amigos, 0 que torna este
periodo muito complicado.

Segundo Buckley e Sacks (2001), alguns jovens cioiir@ne de Down mostram as
suas aflicbes e problemas através de um comportaragressivo ou tornam-se clinicamente
depressivos. A maioria destes jovens ultrapassafas¢ e ajusta-se a uma vida adulta, mas
alguns precisam de suporte e tratamento. A maimsgovens com Sindrome de Down tenta
ajustar as pressoes da adolescéncia sem moster égéninfelicidade, mas isso ndo quer dizer
gue ndo tenham passado por momentos mais dolorosos.

Como em todas as fases, os adultos tém um papkdrhental na vida das criangas e
jovens. Na fase da adolescéncia estes poderdo semdo um modelo positivo que os rodeia
e 0s ajuda.

Buckley e Sacks (2001) desenvolveram investigagdesindicam que a maioria dos
jovens com Sindrome de Down fazem progressos Higtifos quanto as aptiddes
académicas e cognitivas. Isto permite que haja @omuesenvolvimento das capacidades
numeéricas e da linguagem que devem ser uma priridam todo o processo de
desenvolvimento, mas com maior incidéncia na adétesa.

Alguns jovens comecam a sua educacgdo secundarisamopeténcias numéricas e de
linguagem significativas (nivel de 8 anos), algtém competéncias basicas, de 6 a 7 anos,
mas muitos deles apenas tém competéncias miniraas,adl6 anos, e desenvolvem essas
competéncias para um nivel funcional durante os deadolescéncia.

Poderemos dizer que, tanto 0s pais como os proéssdeverdo ser encorajados, nao
para assumir que 0s jovens nao conseguem compreendsico e optar por uma
aproximacao funcional demasiado rapida, mas amesncar a dar-lhes a oportunidade de
aprender o basico, pois se dominar o exercicigpersisténcia poderemos chegar a grandes
aquisicoes, tanto basicas, como de cariz mais @opleremos sempre que acreditar nestas

criangas, pois elas, com o apoio adequado, sdaespa grandes progressos.
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OBJECTIVOS E QUESTOES DE INVESTIGACAO

Este trabalho pretende ser mais um pequeno cotdripara o conhecimento das
praticas de intervencao vigentes no nosso paisn @assno dar a conhecer a equipa avaliada
as areas mais e menos fortes do seu trabalhogpanaossa alterar algumas das suas praticas,
de forma a melhorar a qualidade do servigo prestado

Sintetizando, este estudo tem como objectivo gexalliar a satisfacdo das familias
apoiadas pelo grupo de intervencédo precoce do &eatdr Desenvolvimento Infantil —
Diferencas, relativamente aos servi¢cos e apoiabigas. Deste objectivo geral decorrem as
seguintes questdes de investigacao:

» Sera que as familias apoiadas pelo programa eeémcao precoce no “Diferencas”
estdo satisfeitas com 0s servigos e apoios recebido

» Sera que os pais de criancas com idades compdesneintre os 0-6 anos estdo mais
satisfeitos que os pais de criangas com idadesreemgidas entre os 7-14 anos com
0S servicos e apoios desenvolvidos pela equip®deréncas™?

» Sera que as familias que beneficiam de apoio tdirestdo mais satisfeitas que as
familias que beneficiam de apoio indirecto?

» Sera que 0s pais que pagam estao mais satigfjeioss pais que beneficiam de apoio

mas nao pagam?

Para responder a estas questbes foi utilizadQuestiondrio de Satisfacdo das
Familias adaptado por Gronita, J., Bernardo, A. & Marqdesipartir da versao original
“European Parental Satisfaction Scale about Hatrvention — EPASSEI" (EURLYAID,
1999) e da sua respectiva adaptagdduguesa “Escala Europeia de Satisfacdo dasidamil
em Intervencdo Precoce —ESFIP” (Cruz, Fontes & &hoy 2003). Pretende-se conhecer o
grau desatisfacdo dos prestadores de cuidados sobre o qpeilhes é prestado, bem como

ao seu filho.
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METODO

1. Caracterizacéo da Instituicdo de recolha dos®gladCentro de Desenvolvimento

Infantil “Diferencas”

O Centro de Desenvolvimento Infantil (“Diferencag$ta localizado no espaco da
APPT21, em Chelas e, ainda, num outro local na Bisla, também em Chelas, Lisboa.

O Centro Desenvolvimento Infantil — “Diferencas ambito do quadro normativo
das instituicbes de apoio as criancas com pertddsaglo desenvolvimento, podera ser
considerado como equivalente a um Centro Regional.

O “Diferencas” pratica tanto apoio directo comoiiadto, sendo este definido de
acordo com as possibilidades e necessidades dasasi dos pais e também, de acordo com
a disponibilidade dos técnicos.

Do ponto de vista juridico, o “Diferencas” € umadade autbnoma da APPT21
(Instituicdo Particular de Solidariedade Social).

No que diz respeito a organizacdo dos servicoBjferencas” esta aberto de segunda
a sabado (das 8h00 as 21h00) durante todo o ahot&fio de servico é flexivel, tornando-se
diversificado consoante as necessidades das csigraia e técnicos.

O trabalho dos técnicos desenvolve-se ndo sé stalagbes do “Diferencas”, mas
também nos domicilios ou em outras instalacfe®li@Esou ATL).

Esta instituicdo tem como modelo de base de int¢Ae o Modelo Ecoldgico e
Modelo Centrado na Familia, pois esta esta sempvehéda em todo o processo de

intervencao.

Os servicos prestados pelo “Diferencas’poder-ski€arquizar em trés niveis:
% Nivel um: consulta preliminar.
% Nivel dois: processo avaliativo apés a formulacd uim diagndstico
provisorio, na sequéncia da consulta preliminar.

+ Nivel trés: programa de intervencéao.

O “Diferencas” esta organizado da seguinte formeecddo; comissado cientifica;
orgdos de representacado e de consulta; patronselbonconsultivo; missionarios para o ideal

da inclusao social; director do fundo social; panres das familias e directores de imagem.
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A equipa é constituida por: pediatria do desenrwwto; neurologia pediatrica;
psiquiatria da infancia e da adolescéncia; psigaiatpidemiologia; psicologia educacional;
psicologia clinica; educagcdo especial e reabilitagérapia da fala; terapia ocupacional;
educacao social; consultores e assistente social.

O tipo de perturbacdes acompanhadas e areas deemgado sdo: Trissomia 21;
Sindrome do X-Fragil; Sindrome de Turner; SindraieeWilliams; Sindrome de Prader-
Willi; Deficiéncia Cognitiva; Perturbacbes da Liraggem; Perturbacdes do Espectro do
Autismo (Autismo; Sindrome de Asperger; PDD-NOS)fidbldades de Aprendizagem
(Dislexia, Discalculia e Disgrafia); PerturbacoesHiperactividade com Défice de Atencéo/
Perturbacdes da Atencao; Perturbagcdo da Coordeivamtéioa; Recém- Nascidos Prematuros
ou com Factores de Risco no Periodo Peri-Natalan€s Sobredotadas.

O “Diferencas” tem como objectivo servir todos o gém necessidades e diferentes
limitagcbes. Assim, surgiu a necessidade de se ekppara outros locais, constituindo-se,
desta forma, diferentes polos e parcerias. Podeyeeferir os seguintes polos e parcerias ja
existentes: Angra do Heroismo; Aveiro; Barreiroaga; Caldas da Rainha; Castro Verde;
Coruche; Faro; Funchal; Leiria; Malveira; Portim&amrto; Santa Maria da Feira; Setubal e
Viseu.

O Fundo Social de Apoio a Familias Carenciadas cfiado pela instituicdo
“Diferengcas” com o objectivo de apoiar as famil@menciadas. Conta com o apoio de
particulares e empresas. Foi criada, também, aafiga Padrinho, que suportard o encargo
anual de cada Afilhado.

Este fundo destina-se a criancas com idade supeBoanos, cujas familias ndo tém
recursos para lhes proporcionar o acompanhameguiéargpor um técnico especializado.

Participantes

2. Participantes

Os participantes deste estudo sé@o as familiase(p#e) das criancas com Sindrome
de Down que recebem apoio de um programa de imiggioeno “Diferencas”.

Foi pedido aos profissionais do “Diferencas” gndicassem as familias de criancas
com Sindrome de Down entre os 0-14 anos que benefio de apoio durante o ano lectivo
de 2006/2007.

Responderam aos questionarios de satisfacdo plverie e oito familias.
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Os inquiridos foram os pais (pai e mée) das casregpm Sindrome de Down que
recebem apoio de um programa de intervencdo neef@ntas”. As maes inquiridas tém
idades compreendidas entre os 30 e os 52 anosadk ishédia € de 37,8 e o desvio-padrao
5,1. A idade dos pais que responderam ao questioestd compreendida entre os 31 e os 50
anos. A idade média € 38,8 e o desvio-padrao € 4,6.

Quanto a escolaridade das maes inquiridas, 2 §7t@¥ o doutoramento, 1 (3,7%)
tem o mestrado, 15 (55,5%) tém a licenciatura,, 1%3 tem o bacharelato, 4 (14,8%) tém o
12° ano e as restantes inquiridas tém diferentassgte escolaridade (9° ano, 8° ano, 7° ano,
6° ano, 4° ano e nao estudou).

Quanto a escolaridade dos pais inquiridos, 1 (#%)o doutoramento, 9 (36%) tém a
licenciatura, 7 (28%) tém o 12° ano, 3 (12%) térA°ano e os restantes inquiridos tém
diferentes graus de escolaridade (7° ano, 6° &ramale ndo estudou).

De salientar que ndo conseguimos recolher os ddoma mée e de trés dos pais.

Quadro 1 — Distribuicéo das criancas por idadenerge

1-6 anos 7-14 anos
o 8 5
Género Feminino
(28,6%) (17,9%)
_ 9 6
Género Masculino
(32,1%) (21,4%)

Quadro 2 — Distribuicdo das criangas quanto aodeapoio (directo e indirecto)

Apoio Directo Apoio Indirecto
10 7
Idade (0 — 6 anos)
(35,7 %) (25 %)
10 1
Idade (7 — 14 anos)
(35,7 %) (3,6 %)
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Quadro 3 — Distribuicdo das criancas quanto aodg@pagamento (paga ou ndo paga)

Paga Nao Paga
15 2
Idade (0 — 6 anos)
(53,6%) (7,1 %)
8 3
Idade (7 — 14 anos)
(28,6 %) (3,6 %)

Quadro 4 — Distribuicdo das criangas quanto idape,de pagamento (paga ou ndo paga) e

tipo de apoio (directo e indirecto)

Apoio Directo Apoio Indirecto
Paga 8 7
(28,6 %) (25 %)
Idade (0 — 6 anos)
Nao Paga 2 0
(7,1 %) (0 %)
Paga 7 1
(25 %) (3,6 %)
Idade (7 — 14 anos)
Nao Paga 3 0
(10,7 %) (0 %)

3. Instrumento

Neste trabalho foi utilizado um instrumen@uestionario de Satisfacdo das Familias

adaptado por Gronita, J., Bernardo, A. & Marqug2QD6), tendo por base &tropean

Parental Satisfaction Scale about Early Interventio EPASSEI", criado pelo Eurlyaid —

European Network in Early Intervention (1999) e sum adaptacdo portuguesi@stala

Europeia de Satisfacddas Familias em Intervencédo Precoce — ESHBruz, Fontes &

Carvalho, 2003).

Este questionario visa avaliar a satisfacdo pareetativamente ao programa de

intervencdo precoce de que beneficiam. Esta diwvi@ich oito dimensdes: apoio aos pais;
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apoio a crian¢a; ambiente social; relacao entre @arofissionais; modelos de apoio; direito
dos pais; localizacéo e ligacdes ao servi¢o etastre administragéo do servico.

Em cada uma das dimensfes, 0s inquiridos devencigua-se perante quatro
opcbes: Muito Bom/Concordo Totalmente; Bom/Concprdblau/Discordo; Muito
Mau/Discordo Totalmente, cotadas respectivamenteavalores 2, 1, -1, -2.

Devido a existéncia de “ndo respostas”, pelo fagts inquiridos nédo terem
respondido a alguns itens, foi atribuida a ponto&;&ontudo, no célculo das médias ndo se
cotara o 0 para que seja possivel a comparacaoedokados deste trabalho como os de

outros ja existentes, onde foi utilizado o mesnstrimento, mas sem esta opc¢ao.

4. Procedimento

Numa primeira fase foram contactados os resporsaymlo Centro de
Desenvolvimento Infantil — Diferengas, para efectaamarcagdo de uma reunido com o
intuito de enunciar os objectivos do trabalho destigacéo e requerer a sua autorizagao para
a realizacao.

Posteriormente, foi marcado um segundo encontde doram expostos 0S NoSsos
propdsitos e o instrumento.

Foi pedido aos técnicos que intervinham com agliscom filhos com Sindrome de
Down, que as contactassem no sentido de pedir acaladoracdo, informando-as dos
objectivos e do procedimento para a recolha desdado

As familias tinham a plena decisdo de participar,ndo, tendo sido assegurado o
anonimato das suas respostas.

Aquando da confirmacéo da participacdo das véaasdias, procedeu-se a marcacao
dos encontros. Ficou determinado que os encongrians no “Diferencas”, quando 0s pais
fossem a sesséo de intervencdo com o seu filhda Bsa, iniciou-se a recolha dos dados.

O questionario de satisfacdo parental foi preelochindividualmente, pelos pais na
presenca do investigador. Por vezes, foi necesgat® ajudar na compreensédo de alguns
itens. O preenchimento do questionario teve umagdar compreendida entre 50 a 80
minutos.

Toda a informacgédo adicional foi fornecida pelappia familia.
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APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste capitulo, apresentamos os resultados obtid@s/és da aplicagdo, aos
participantes, do instrumento utilizado no presestado.

O Questionario de Satisfacdo das Famil@®tende avaliar o grau de satisfacao das
familias inquiridas e, mais pormenorizadamentearaas mais fortes e mais deficitarias do
programa de intervencao precoce implementado pelp& do “Diferencas”.

Para analisarmos qualitativamente os valores efglilos a seguinte escala: quando os
valores médios de satisfacdo sdo maiores que h&depvamos que 0s pais estdo muito
satisfeitos; quando os valores médios variam ehtael,5 consideramos que 0s pais estao
bastante satisfeitos; quando os valores médioanaagntre 0,5 a 1 consideramos que 0s pais
estdo satisfeitos; quando os valores medios vagiane -1 a -1,5 consideramos que 0s pais
estdo pouco satisfeitos; quando os valores médioan entre -2 a -1,5 consideramos que 0s
pais estdo nada satisfeitos.

Resultados do Questionario de Satisfacdo das Fasnili

Foram criadas variaveis ordinais tendo por baseeesltados das dimensdes do
Questionério de Satisfacdo das Familias

Fizemos uma analise de estatistica descritiva @acantrarmos quais as médias e
desvio padrdo mais elevados tendo em conta asveaidependentes e cada dimenséo e
ainda, uma andlise de variancia multivariada pam@gbermos se cada uma das variaveis

independentes exerce uma influéncia significatdlaes a variavel dependente.

Quadro 5 — Distribuicdo das médias e desvio — paeitdicada dimenséo

Dimensodes Média Desvio — padrao
A 1.10 0.53
B 1.47 0.40
C 1.54 0.57
D 1.67 0.43
E 1.31 0.42
F 1.21 0.59
G 1.33 0.61
H 1.23 0.55
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Ao analisar todas as dimensdes verificamos queuasagresentavam médias totais
mais elevadas foraniRelagdo entre pais e os profission@is67), oAmbiente Sociall,54) e
0 Apoio a crian¢a(1,47). Observamos também que a dimenséo com teaddmais baixo foi

0 Apoio aos paigl,10).

Quadro 6 — Distribuicdo das médias e desvio — pagind cada dimenséo consoante as idades
(Anexo B — Tabela I)

Desvio-
Dimensodes Idades Média Padrdo F P
O e = s - - B
5 79-164 1-.22 8-22 1.100 0.306
- 7o_-164 1-.28 8-_‘;% 1.558 0.225
S 7o_-164 12673-}3 8‘.@1 1.551 0.305
c 70_-13 11_-;9 093;;‘5 5.033 0.035
- 79-13 11.i218 096;57 0.992 0.330
O s | o
H 79-13 if{)o 09535 4.257 0.051

A primeira dimenséao a ser avaliada foApoio aos paisFomos verificar se a variavel
dependente (satisfacdo parental) é influenciada faetor grupo etario (0-6 e 7-14 anos) na
primeira dimensdo. A partir dos resultados obtidodemos referir que os pais das criancas
com idades compreendidas entre 0-6 anos estamtmstdisfeitos, com uma média de 1,14 e
um desvio padrao de 0,54. Quanto aos pais dassasatom idades compreendidas entre 0s
7-14 anos também estdo bastante satisfeitos, coanuédia de 1,06 e um desvio padréo
0,55. Podemos verificar que, na globalidade, osirtps estdo bastante satisfeitos. Contudo,
podemos referir que n&o existem diferencas sigiifias na satisfacdo dos pais tendo em
conta o factor grupo etario, pois encontramos JE(@.728; p = 0.403).

A segunda dimensédo da escala de satisfacdo pacemizb-se ndA\poio a crianca
prestado pelo servico. O nivel de satisfacdo meltis pais das criancas com idades

compreendidas entre os 0-6 anos é de 1,54 e afmederum desvio padrdo de 0,33, o que
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significa que os pais estdo muito satisfeitos. lR@laente aos pais das criancas com idades
compreendidas entre os 7-14 anos, o0 nivel de agdizsfmédio é de 1,36 e o0 desvio padrdo
0,48. A partir dos resultados obtidos podemos percque, na generalidade, os pais estao
bastante satisfeitos. Podemos referir que, tambéstandimensdo, a variavel idade né&o

introduz diferencas significativas, pois encontrartfo(1) = 1.100; p = 0.306).

Na dimensddmbiente Socialo nivel médio de satisfacdo dos pais das criarmgas
idades compreendidas entre os 0-6 anos € de 1g¢s6 em desvio padrdo 0,42. Quanto aos
pais das criancas com idades compreendidas enttdé@nos, o nivel de satisfacdo médio é
de 1,50 e o desvio padrdao € de 0,77. Isto signdioa os pais das criancas com idades
compreendidas entre os 0-6 anos estdo muito satssf@odemos também concluir que nao
existem diferencas significativas relativamentatistacdo dos pais das criangcas com idades
compreendidas entre os 0-6 e os 7-14, pois encoosrd- (1) = 1.558; p = 0.225).

A quarta dimensao centra-se Ralacdo entre os pais e os profissionasade 0s
resultados obtidos foram muito positivos. O nivelsatisfacdo médio dos pais das criangas
com idades compreendidas entre os 0-6 anos é deeltém um desvio padrdo de 0,47.
Quanto aos pais das criancas com idades compresndittre os 7-14 anos, o nivel de
satisfacdo meédio é de 1,78 e um desvio padrao @84esultados obtidos permitem-nos
concluir que os profissionais do “Diferencas” desdvem uma boa relacdo com os pais e
estdo sempre dispostos a apoié-los. Deste modenmosdreferir que ndo existem diferencas
significativas, pois encontramos (F (1) = 1.55% @.305).

A quinta dimenséo analisada refere-sévimmlelo de apoioPodemos verificar que, 0
nivel de satisfagdo médio dos pais das criancasdades compreendidas entre os 0-6 anos é
de 1,29 e tem um desvio padrdao de 0,45. Relativearars pais das criangas com idades
compreendidas entre os 7-14 anos, o nivel de agdisfmédio é de 1,35 e o desvio padrdo
obtido foi de 0,37. Na globalidade, os inquiridstie bastante satisfeitos. Contudo, podemos
verificar que existem diferencas significativassatisfacéo dos pais, pois encontramos (F (1)
=5.033; p = 0.035), estando mais satisfeitos @sdss criancas mais velhas.

De acordo com a avaliacdo efectuada a dimemd&eito dos pais o nivel de
satisfacdo médio dos pais das criancas com idahegreendidas entre os 0-6 anos é de 1,28
e tem um desvio padrdo de 0,57. Quanto aos paisri@agas com idades compreendidas
entre os 7-14 anos, o nivel de satisfacdo méd® B e o desvio padrdo é de 0,62. Estes
resultados permitem-nos concluir que os pais dasgas com idades compreendidas entre 0s

0-6 anos estdo mais satisfeitos que os restamesudd, poderemos afirmar que ambos estao
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bastante satisfeitos. Verificamos ainda que naste&xi diferencas significativas entre os
grupos dado que, encontramos (F (1) = 0.992; [3300).

Na dimensad.ocalizacdo e ligacdo do servigo nivel médio de satisfagdo dos pais
das criancas com idades compreendidas entre an0€ de 1,39 e tem um desvio padréao
0,54. Relativamente aos pais das criancas com sdemlapreendidas entre os 7-14 anos, 0
nivel de satisfagdo médio € de 1,24 e o desviddpaglde 0,73. Poderemos referir que, de um
modo geral, os pais estdo bastante satisfeitoge Desdo, também podemos dizer que nao
existem diferencas significativas, pois (F (1) £5B; p = 0.293)

Na dltima dimensaastrutura e administracdo do servigm nivel de satisfacdo meédio
dos pais das criangas com idades compreendidasan@-6 anos é de 1,20 e tem um desvio
padréo de 0,55. Quanto aos pais das criancas @asadompreendidas entre os 7-14 anos, 0
nivel de satisfacdo médio € de 1,30 e o desvicdpaélrde 0,58. Poderemos concluir que os
inquiridos estdo bastante satisfeitos. Contudo.epms verificar que existem diferencas
tendencialmente significativas na satisfacéo das pais (F (1) = 4.257; p = 0.051).

Ao nivel da satisfacdo global podemos concluir quao existem diferencas
significativas nos dois grupos (0-6 e 7-14), poisamtramos (F (8,15) = 1.073; p = 0.430).

Posteriormente, fomos verificar se a variavel ddpate é influenciada pelo factor

tipo de apoio (directo e indirecto) em todas asetisdes.

Quadro 7 — Distribuicdo das médias e desvio — paeinéi cada dimenséo consoante o tipo de

apoio (Anexo B — Tabela Il)

Tipo de Desvio-
Dimenses| Apoio Média Padréo F P
A indreso | 1o | oes | 1459 | 0240
o omn % on | ow
om0 e | om
oo S on | om
e Eéfeig 1}5: 09439 0.394 0.537
- .?éfiiﬁ? 11.:3117 094553 2.154 0.156
G Eéfeig 11;3 097-5159 0.846 0.368
b i S | um | o




55

Fomos analisar se havia diferencas entre o tipapdéo (directo ou indirecto) e a
satisfacdo em todas as dimensfes avaliadas pekp rinstrumento. Ndo encontrdmos
diferencas significativas em qualquer das dimens®psdemos concluir que os pais da nossa
amostra estao satisfeitos com a intervencao debésa@ela equipa do “Diferencas”, quer
beneficiem de apoio directo quer indirecto.

Na primeira dimensd@dpoio aos paiso nivel de satisfacdo médio dos pais das
criancas que beneficiam de apoio directo é de &,d4desvio padréo é de 0,51. Quanto ao
nivel médio de satisfacdo dos pais que tém apdiioeicto € de 1,02 e o desvio padrao de
0,62. Pela analise destes valores podemos infgiiog pais dos dois grupos estéo satisfeitos.
Podemos verificar que nao existem diferencas temalemente significativas na satisfacao
dos pais, pois (F (1) = 1.459; p = 0.240).

A segunda dimensédo centra-se Aymoio a criancaprestado pelo servico. O nivel
meédio de satisfacdo dos pais das criancas queitianefde apoio directo é de 1,50 e o
desvio padrdo de 0,41, poderemos dizer que est#o satisfeitos. Relativamente ao nivel
médio de satisfacdo dos pais das criancas quepeim iadirecto € de 1,38 e o desvio padréo
de 0,36.0s pais das criancas que beneficiam tantapdio indirecto e como directo estédo
satisfeitos. Verificamos que nado existem diferen¢asdencialmente significativas na
satisfacdo dos pais, pois (F (1) = 0.747; p = 0.397

Na terceira dimensdAmbiente Socialo nivel médio de satisfacdo dos pais das
criancas que beneficiam de apoio directo é ded @Hesvio padrédo de 0,62. Quanto ao nivel
meédio de satisfacdo dos pais que beneficiam de apdirecto é de 1,34 e o desvio padrao é
de 0,42. Porém, reforcando os resultados apresentdd aqui, de um modo geral, os pais
estdo bastante satisfeitos. Deste modo, tambémmuzddizer que ndo existem diferencas
significativas, pois (F (1) = 0.158; p = 0.695).

Na dimensadrelacdo entre os pais e os profissionaisivel médio de satisfacdo dos
pais das criangas que beneficiam de apoio direate 4,80 e o desvio padrdo de 0,31.
Relativamente ao nivel médio de satisfacdo dosdaaicriancas que tem apoio indirecto é de
1,36 e o desvio padrdo 0,53. Podemos verificarngieeexistem diferencas tendencialmente
significativas, pois (F (1) = 0.019; p = 0.892).

A quinta dimensédo analisada refere-séMammlelo de apoioPodemos verificar que, o
nivel de satisfacdo médio dos pais das criancadepeficiam de apoio directo € de 1,37 e o
desvio padrdo € de 0,39. Quanto ao nivel médicatisfa;do dos pais que beneficiam de

apoio indirecto € de 1,14 e o desvio padrdao € dé. Rorém, poderemos dizer que, ha
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generalidade, os pais estdo bastante satisfeitste Dnodo, também podemos dizer que nao
existem diferencas significativas, pois (F (1) 39, p = 0.537).

De acordo com a analise efectuada a dimeBs@ito dos pais o nivel de satisfagéo
meédio dos pais das criancas que tem apoio directe &,17 e o desvio padrdo de 0,63.
Relativamente ao nivel médio de satisfacdo dosdaasriancas que tem apoio indirecto € de
1,31 e o desvio padrédo 0,47. Poderemos referir mpuelobalidade, os pais estdo bastante
satisfeitos, pois também ndo existem diferencadetaialmente significativas, (F (1) =
2.154; p = 0.156).

Na sétima dimensaaoocalizacéo e ligacdo do servigo nivel médio de satisfacdo dos
pais das criancas que beneficiam de apoio dired® %33 e 0 desvio padréo de 0,59. Quanto
ao nivel médio de satisfacdo dos pais que benefide apoio indirecto é de 1,33 e o0 desvio
padrdo 0,71. Nesta dimensao verifica-se uma igdalda valores quanto ao nivel médio de
satisfacdo dos pais relativamente ao tipo de agsio. significa que, tanto os pais que
beneficiam de apoio directo como indirecto estastdrde satisfeitos. Deste modo, também
podemos dizer que ndo existem diferencas signifasstpois (F (1) = 0.846; p = 0.368).

Na ultima dimensa&strutura e administracao do servigm nivel de satisfacdo meédio
dos pais das criancas que tem apoio directo é2@celo desvio padrédo é 0,58. Relativamente
ao nivel médio de satisfacdo dos pais das criapgasem apoio indirecto, o resultado é 1,23,
sendo o desvio padrdo 0,53. Também nesta dimeradftcarse que tantos os pais que
beneficiam de apoio directo como indirecto estégidmde satisfeitos. Podemos verificar que
nao existem diferencas tendencialmente signifiaatipois (F (1) = 1.438; p = 0.243).

A nivel da satisfacdo global podemos concluir quo rexistem diferencas
significativas nos dois grupos (0-6 e 7-14), paisamtramos (F (8,15) = 0.512; p = 0.829).
Estes valores permitem-nos concluir que, tantoas g@as criancas que tém apoio directo,
como aqueles que tém apoio indirecto estdo satisfeom a intervencéo desenvolvida pela

equipa do “Diferencas”.
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Por fim, fomos verificar se a variavel dependenieféienciada pelo factor tipo de

pagamento (paga ou ndo paga) em todas as dimensdes.

Quadro 8 — Distribuicdo das médias e desvio — paeinéi cada dimenséo consoante o tipo de

pagamento (Anexo B — Tabela IlI)

Tipo de Desvio-
Dimensbes| Pagamento Média Padrao F P

A NPaga 1.07 0.57 0.760 0.393
Nao Paga 1.27 0.36

B NPaga 1.45 0.42 0.051 0.823
Nao Paga 1.56 0.25

c NPaga 1.43 0.59 6.494 0.018
Nao Paga 2.00 0.00

D ~Paga 1.60 0.44 3212 0.087
Nao Paga 2.00 0.00

E ~Paga 1.28 0.45 0.170 0.684
Nao Paga 1.42 0.23

= ~Paga 1.18 0.62 0.361 0.554
Nao Paga 1.35 0.41

G NPaga 1.39 0.55 0.667 0.423
N&o Paga 1.07 0.86

H NPaga 1.21 0.56 0.033 0.857
Nao Paga 1.33 0.56

A primeira dimenséao a ser avaliada foApoio aos paisFomos verificar se a variavel
dependente é influenciada pelo factor tipo de pagém(paga ou ndo paga). O nivel de
satisfacdo médio dos pais das criancas que pagdn®7ée o desvio padrédo de 0,57.
Relativamente ao nivel médio de satisfacdo dos gas criancas que ndo pagam a
intervencao € de 1,27 e o desvio padrao de 0,86significa que os pais das criancas que
nado pagam estdo mais satisfeitos, nesta dimensdéiounia forma geral, estdo bastante
satisfeitos. Deste modo, podemos referir que nasteem diferencas significativas na
satisfacdo dos pais, pois (F (1) = 0.760; p = 0-393

A segunda dimensédo centra-se Apoio a criancaprestado pelo servico. O nivel
meédio de satisfacdo dos pais das criancas que pagamervencdo € de 1,45 e o desvio
padrdo de 0,42. Quanto ao nivel médio de satisfdgégais que ndo pagam a intervencgéo é
de 1,56 e o desvio padréao 0,25. Verifica-se qués nmraa vez, 0s pais das criangas que nao

pagam estdo mais satisfeitos, ou seja, segundesa mscala encontram-se muito satisfeitos.
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Assim, podemos concluir que néo existem diferersggsificativas, encontramos (F (1) =
0.051; p = 0.823).

Na terceira dimensdAmbiente Socialo nivel médio de satisfacdo dos pais que
pagam a intervencéo é de 1,43 e o desvio padr@p58e Relativamente ao nivel médio de
satisfacdo dos pais que ndo pagam a intervencd@ 200 e o desvio padrdo é de 0,00.
Poderemos afirmar que, os pais das criancas qu@agam estdo muito satisfeitos. Deste
modo, podemos concluir que, quanto a esta dimemsdgtem diferencas significativas na
satisfacdo dos pais relativamente a intervencaenges/ida pela equipa do “Diferencas”,
pois encontramos (F (1) = 6.494; p = 0.018).

A quarta dimensao centra-se Relacao entre os pais e os profissionasade 0s
resultados obtidos foram muito positivos. O nivelsatisfacdo médio dos pais das criangas
que pagam € de 1,60 e o desvio padrao de 0,44i®aes pais das criancas que ndo pagam,
o nivel médio de satisfacdo € de 2,00 e o deswddipale 0,00. Poderemos afirmar que, mais
uma vez, 0s pais das criangcas que ndo pagam estfio satisfeitos. Deste modo, nao
poderemos deixar de afirmar que tanto 0s pais @garm como 0S que ndo pagam estao
muito satisfeitos com o tipo de relacdo que estaleehm com os profissionais do
“Diferencas”. Contudo, podemos ainda acrescentareyistem diferencas significativas na
satisfacdo dos dois grupos de pais, encontram(y €3.212; p = 0.087).

A quinta dimensao analisada refere-sdvemlelo de apoioPodemos verificar que, o
nivel de satisfacdo médio dos pais das criancapagem a intervencéo € de 1,28 e o desvio
padréo de 0,45. Quanto ao nivel médio de satisfdgagais que ndo pagam a intervencao é
de 1,42 e o desvio padrao de 0,23. Poderemosrrgferj mais uma vez, os pais das criancas
gue ndo pagam estdao mais satisfeitos. Contudopoderemos deixar de afirmar que, na
globalidade, os pais estdo bastante satisfeitostaNBmensao verificamos que néo existem
diferencas significativas entre os pais que pagadoepagam a intervencao, encontramos (F
(1) =0.170; p = 0.684).

A sexta dimensdo analisada refere-séDaeito dos pais Podemos verificar que, o
nivel de satisfacdo médio dos pais das criancapagem a intervencéo € de 1,18 e o desvio
padrdo é de 0,62. Relativamente ao nivel médioatisfacdo dos pais que ndo pagam a
intervencao € de 1,35 e o desvio padrao de 0,4d9saR@mos, os resultados anteriores, ou
seja, 0s pais das criangas que ndo pagam estasatafeitos, e de um modo geral todos os
pais estdo bastante satisfeitos. Aqui também wanfos que ndo existem diferencas
significativas entre os pais que pagam ou hao pagamtervencdo, encontramos (F (1) =
0.361; p = 0.554).
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Na sétima dimensdoocalizacéo e ligacdo do servigo nivel médio de satisfacdo dos
pais que pagam € de 1,39 e o desvio padrédo € Be@&nto ao nivel médio de satisfagdo
dos pais que ndo pagam a intervencdo é de 1,a¥esvio padrdo de 0,86. Nesta dimenséo o
nivel médio de satisfacdo dos pais que pagam evémeio € mais elevado. Nesta dimenséo
nao existem diferencas significativas entre os gas pagam ou ndo pagam a intervencao,
encontramos (F (1) = 0.667; p = 0.423).

Na ultima dimensaé&strutura e administracdo do servigo nivel de satisfacdo médio
dos pais das criancas que pagam € de 1,21 e @gexinido de 0,56. Relativamente ao nivel
meédio de satisfacdo dos pais das criancas queaganpé de 1,33 e o desvio padrao 0,56.
Também nesta dimensédo verifica-se uma maior sgdisfdos pais que ndo pagam. Porém,
poderemos afirmar que, na generalidade, os pdie bsistante satisfeitos. Podemos concluir
gue nao existem diferencas significativas entrdas grupos, encontramos (F (1) = 0.033; p
= 0.857).

A nivel da satisfagdo global encontramos (F (871%)235; p = 0.344), valor que nos
permite concluir que, na generalidade, ndo haatifgs significativas em relagédo a satisfacao
dos pais que pagam ou ndo a intervencao desenagdeld equipa do “Diferencas”.

Finalmente, fomos verificar se havia interaccdageeas variaveis idade da crianca e
tipo de apoio (directo/indirecto).

Encontrdmos interacgdes significativas entre ekias variaveis nas dimens@gio
aos pais, Apoio a crianca, Ambiente Social, Relagdine os pais e os profissionais, Direito
dos pais, Localizacao e ligacdo do servigmexo C — Tabela I, II, IlI, IV, VI, VII).

Assim podemos concluir que, para estas dimens&egjsdacdo dos pais com os dois
tipos de apoio diferente varia em funcdo da idaalerdhnca e que, quando as criangas sao
mais velhas, a satisfacdo dos pais com o apoigetdi diminui. Deste modo, podemos
reforcar a ideia que os pais ficam menos satisf@ton o apoio indirecto quando as criancas
sdo mais velhas, pois as preocupacfes aumentainanelante as areas académica e social.
Nesta fase comeca a evidenciar-se ainda mais eremfis entre as criangas com Sindrome
de Down e os seus pares com desenvolvimento tgicomo tal, os pais tendem a querer

aumentar o numero de sessdes de apoio por semana.
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DISCUSSAO E CONCLUSOES

De acordo com os resultados anteriormente anasagoesentamos neste capitulo as
suas conclusdes tendo como base as questdes a iguestigacdo pretende responder.
Posteriormente, proceder-se-4 a uma comparacée estresultados obtidos no presente
estudo e os resultados obtidos em estudos senegtjarrealizados em Portugal.

A grande questdo levantada no nosso estudo refege-satisfacdo sentida pelas
familias das criancas que s&@o apoiadas pelos ¢&cmic “Diferencas”. Surgiram, ainda,
algumas questdes pertinentes que permitiriam canges se a satisfacao das familias estava
relacionada com factores como a idade da criangppale apoio (directo ou indirecto) e o
tipo de pagamento. De acordo com os resultadosadpsy globalmente, as familias estdo
satisfeitas. Estes resultados vao de encontrolaaos nos estudos efectuados neste ambito,
onde é demonstrada uma grande satisfacdo com gsapras de intervencado precoce,
independentemente dos servigos recebidos, conferé@mepor McNaughton (1994).

As variaveis idade da crianca, tipo de apoio e mp&géo ou ndo do apoio ndo
introduziram diferencas significativas na maior tpadas dimensdes do questionario de
satisfacao, ja que os valores encontrados nao séio dispares.

Ao analisarmos o nivel médio de satisfagdo dos pas criancas com idades
compreendidas entre os 0-6 e os 7-14, concluimesagudimensdes com valores mais
elevados séo Relacdo entre Pais e Profissionais, o Ambientdabeco Apoio a crianca
Como referem Kalmanson e Seligman (1992, cit. peliyk& Barnard, 2000), o sucesso da
intervencdo estd intimamente relacionada com a&elastabelecida entre os pais e o0s
técnicos. Contudo, é de salientar que, apesaredadd nivel de satisfagédo, € possivel referir
algumas areas deficitarias neste servico. Neste, @a#poio aos paisque remete para
guestbes mais pessoais, familiares e no contadte pais, apresenta um baixo grau de
satisfacao, principalmente em questdes relaciona@maso contacto e participagdo em grupos
de pais. Se os pais sentirem que o0 seu contribnde pazer a diferenca no processo de
intervencdo sentir-se-ao mais satisfeitos e podedticipar de forma mais activa em
actividades que envolvam outras familias.

Quanto ao nivel médio de satisfacdo dos pais dascas que beneficiam de apoio
directo ou indirecto, verificamos que as dimenséas valores globais mais altos sdo o
Apoio a crianga 0 Ambiente Social, Relacdo entre Pais e Profissfr Localizacdo e
ligacdes do servicd?oderemos referir, novamente, que a area de msatisfacdo € époio

aos pais Os pais demonstram a sua insatisfacao, princgrahkn em questdes que estejam
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relacionadas com o contacto com outros pais ecptido em actividades. Apesar de néao
existir na literatura referenciada teses que saporestes resultados, pensamos que 0s
mesmos nao sao desprovidos de sentido, uma veosjyais que beneficiam de apoio
indirecto demonstraram néo estar tao vinculadostéuicao.

No que diz respeito ao nivel médio de satisfag@opais que pagam a intervencao, os
valores mais significativos apresentam-se nas didesf\poio a criancao Ambiente Social
e Relagdo entre Pais e Profissionaldais uma vez, poderemos constatar que a areauem q
0s pais demonstram menor satisfacdoApoio aos paisContudo, podemos observar pelos
resultados que existem diferencas significativasna@l do pagamento da intervencao.
Quando esta ndo € paga o nivel de satisfacdo dbtidlais elevado nas seguintes dimensdes:
Apoio a criancao Ambiente SociaRelacdo entre Pais e Profissionasviodelo de Apoio
Centrando-nos na ultima dimenséo referida poderderosomo base Bailey e Simeonsson
(1988) que mencionam que 0s servi¢os recebidos)grana, tendem a satisfazer os pais. Isto
pode dever-se ao facto de n&do existirem muitadresce um desconhecimento generalizado
dos servicos a que os pais tém direito, sendo ppy@lece a ideia que mais vale ter um apoio
escasso do que ndo ter qualquer suporte.

De salientar que existe uma grande concordan@stvaiente aos resultados obtidos
nas diferentes dimensdes e os factores analisAdesn, concluimos que as dimensfes em
que os pais demonstram estar mais satisfeitosApém a crianca 0 Ambiente Sociag
Relacdo entre Pais e ProfissionaRoderemos conjecturar que estas serdo bons dodésa
de uma intervencdo equilibrada e que satisfaz & faestudo desenvolvido por Bailey,
Skinner, Rodriguez, Gut e Correa (1999), vem refog; que acima mencionamos, uma vez
que as caracteristicas do préprio programa e aafooomo é executado sdo mais
determinantes na satisfacdo do que as caractasisinecessidades familiares. Apesar dos
resultados apontarem, globalmente, para uma elsaiidéacao dos pais, o facto da dimenséo
Apoio aos Paiser, sistematicamente, uma das areas em que egbdsm menor satisfacao,
parece-nos significativo. De facto, toda a recéitgeatura relativa as praticas recomendadas
em Intervencdo Precoce aponta para um interveng@imada na familia. O programa que
apoiava os participantes deste estudo diz perfdbaa filosofia. No entanto, pela analise das
respostas dos pais, embora sintam que os seus @0 bem apoiados, estes parecem
sentir-se pouco acompanhados enquanto pais quedauas seus filhos sdo menores ou
maiores de 6 anos e independentemente do tipodie qpe tém e o0 seu pagamento. Este €,

quanto a nés, um dado de reflex&do para o servico.
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Foi realizada uma analise comparativa entre adtae®s obtidos no presente estudo e
0s alcancados no estudo realizado por Cruz, Fentgrvalho no PIIP de Coimbra (2003),
Dias no PIIP da CERCI de Lisboa (2005), Borges itla & CERCI Setubal (2006), Cunha
no PIPO de Oeiras (2008). Tal como no presentalests autores encontraram elevados
niveis de satisfacdo nas dimensdes avaliadas. éstrda analise dos resultados obtidos em
cada dimensao podemos retirar algumas conclusdes.

Quanto acApoio aos Pai® “Diferengas” apresentou um nivel de satisfacgmesar
(1,10) ao do PIPO (0,51), ao do PIIP da CERCI ¢#bda (0,58), PIIP de Coimbra (0,70),
mas inferior a CERCI de Setubal (1,23).

Apesar da boa relacdo estabelecida entre paisiedécesta dimensdo apresenta, em
todos os estudos, valores mais baixos. As familipuiridas demonstraram estar
significativamente insatisfeitas no que concerreguaa recebida pelo contacto com outros
pais e ainda no que diz respeito as possibilidddestividades de grupo entre pais.

Relativamente adpoio a Crian¢a,0 resultado obtido (1,47) foi, novamente, mais
baixo que ao PIIP da CERCI de Setubal (1,73) e altosque no PIPO de Oeiras (1,16), no
PIIP de Coimbra (1,09) e no PIIP da CERCI de Listipa8).

A terceira dimenséo, Ambiente Socialo resultado obtido (1,54) foi inferior ao PIIP
da CERCI de Setubal (1,62), mas superior ao PIIRERCI de Lisboa (1,53), ao PIPO de
Oeiras (1,17) e ao PIIP da CERCI de Lisboa.

Na Relacéo entre Pais e ProfissionasPIIP da CERCI de Lisboa alcancou o nivel
de satisfacdo mais elevado (1,97) relativamenteapossentados pelo PIIP da CERCI de
Setubal (1,74), pelo “Diferencas” (1,67) e peld”Pdle Coimbra (1,66). Esta €, sem duvida, a
dimenséo em que o “Diferencas ” apresenta o nivshtisfacdo mais elevado.

Quanto adModelo de Apoipo resultado obtido (1,31) foi mais elevado regktiente
aos resultados alcancados no PIPO de Oeiras @,88BP de Coimbra (1,15), mas inferiores
aos PIIP da CERCI Setubal (1,35) e PlIP da CERClisl®oa (1,34).

Relativamente aoBireitos dos Paiso “Diferencas” apresenta um nivel de satisfacéo
(1,21) superior ao PIPO de Oeiras (0,83), ao PHPC&RCI Setubal (1) e ao PIIP de
Coimbra (1,05), mas inferior ao PIIP da CERCI d&bbia (1,78).

No sétimo dominio, Localizacdo e ligacdes do servicresultado obtido (1,33) foi
inferior ao PIIP da CERCI Setubal (1,89) e PIPQOdéras (1,44), mas superior ao PIIP de
Coimbra (0,27) e ao PIIP da CERCI de Lisboa (0,09).

Na ultima dimensad;strutura e administracdo do servigoresultado obtido (1,23)

€ 0 mais elevado relativamente aos outros est@ &3P da CERCI Setubal apresentou um
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nivel de satisfacdo (0,42), o PIIP da CERCI de aasf0,57), o PIPO de Oeiras (0,73) e o
PIIP de Coimbra (0,93).

Podemos desta forma concluir que, no geral, adifardonsideram o “Diferencas”
um bom prestador de servicos. Tal como no pressitelo, os trabalhos de Cruz, Fontes e
Carvalho no PIIP de Coimbra (2003), Dias no PIIRC#RCI de Lisboa (2005), Borges na
PIIP da CERCI Setubal (2006), Cunha no PIPO dea®€R008) evidenciam que as familias
se sentam, na generalidade, satisfeitas com o gperiado pelos servigos. Apesar dos
resultados médios de dimensd®goio aos Paise Estrutura e administracdo do servigo
demonstrarem alguma insatisfacédo por parte dosgraisodos os estudos apresentados.

De acordo com os resultados alcancados, podemchkizajue os pais demonstraram
estar mais satisfeitos com o apoio prestado asgasado que com o apoio que lhes é
prestado. Apesar das areas relacionadas com aoadatre pais e profissionais e o ambiente
social apresentarem valores médios de satisfag@iadas.

Avaliando a relevancia deste estudo pensamossfaese centra essencialmente na
avaliacao do trabalho produzido pela equipa devietedo do Centro de Desenvolvimento
Infantil — Diferencas, em diferentes areas, penudi auscultar tanto as areas mais fortes
como as mais deficitarias e, ainda, o grau defaefie dos pais.

Relativamente ao “Questionario de satisfacdo dafliés”, salienta-se negativamente
a forma como as questbes sédo colocadas, pois atpsnmquiridos tiveram dificuldade na
sua compreensdao, para além de, no decorrer doanéss, estas aparecerem repetidas e o
facto de a escala ndo contemplar o valor O (n&apkea), classificando, assim, as situacdes
gue nao correspondem a realidade da familia, talocoa escala original de Lanners e
Mombaerts (2000). Estas foram sem duvida algumsifirdédacdes deste estudo.

Seria interessante fazer uma réplica deste esm@mtindo que o nimero de sujeitos
€ semelhante para cada grupo quando a amostra tdiritida tendo em conta as diferentes
variaveis independentes analisadas: idade, tipd® e pagamento. Também pensamos que
um outro estudo interessante a ser conduzido delgsta tematica seria uma avaliacao
cruzada entre a visao dos técnicos do trabalhmmddb em casa pelas familias e a viséo
destas relativamente ao trabalho desenvolvido pElosicos, de modo a perceber se as
expectativas dos pais quanto a intervencdo estawaecordo com o papel fundamental que
desempenham em todo o processo da intervencao.

Esperamos que este trabalho possa contribuirtparar o “Diferencas” mais atento
relativamente as necessidades dos seus utentespgsga melhorar as suas praticas de forma

a aumentar a satisfacdo dos pais nas areas questste revelou serem menos satisfatorias.
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Anexo B

Outputs estatisticos relativos as Questoes de
Investigacao



Tabela |

Dados referentes a avaliacdo da satisfacdo dasidamuanto ao apoio do “Diferencas”,

71

relativamente a cada dimenséo e variavel indepeéaddsde da crianca (0-6/7-14).

Case Summaries

cria D1 D2 D3 D4
1 N 17 17 17 17
Mean 1,13725490196078 1,54411764705882 1,56 1,61
Median 1,22222222222222 1,58333333333333 1,75 1,71
Minimum -,166666666667 ,916666666667 1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,544372744378406 ,332182449474023 429 478
2 N 11 11 11 11
Mean 1,06060606060606 1,36363636363636 1,50 1,78
Median 1,05555555555556 1,41666666666667 2,00 2,00
Minimum ,111111111111 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,555808023442051 ,484872158512953 775 ,340
Total N 28 28 28 28
Mean 1,10714285714286 1,47321428571429 1,54 1,67
Median 1,08333333333333 1,58333333333333 1,75 2,00
Minimum -,166666666667 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,539887829682576 ,400651200521997 576 431
D5 D6 D7 D8
17 17 17 17
1,28609625668449 1,2794 1,39 1,19607843137255
1,27272727272727 1,2500 1,67 1,22222222222222
454545454545 ,00 0 ,333333333333
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,459845438090263 ,57881 543 ,559057589632571
11 11 11 11
1,34710743801653 1,1136 1,24 1,30303030303030
1,40909090909091 1,2500 1,33 1,55555555555556
,681818181818 ,00 0 1111111111111
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,371657404266019 62614 732 ,577544630504403
28 28 28 28
1,31006493506494 1,2143 1,33 1,23809523809524
1,31818181818182 1,2500 1,50 1,27777777777778
454545454545 ,00 0 1111111111111
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,421174617076903 ,59205 615 ,558194789202241
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Tabela Il

Dados referentes a avaliacdo da satisfacdo dasidamuanto ao apoio do “Diferencas”,

relativamente a cada dimensao e variavel indepéadipo de apoio (directo/indirecto).

Case Summaries

dir D1 D2 D3 D4
1 N 20 20 20 20
Mean 1,14166666666667 | 1,50833333333333 1,61 1,80
Median 1,08333333333333 |  1,62500000000000 2,00 2,00
Minimum 1111111111111 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,514088391810097 | ,417017396246164 ,620 ,316
2 N 8 8 8 8
Mean 1,02083333333333 | 1,38541666666667 1,34 1,36
Median 1,13888888888889 |  1,37500000000000 1,13 1,29
Minimum -,166666666667 ,916666666667 1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,628495516099052 | ,367146601487917 421 ,535
Total N 28 28 28 28
Mean 1,10714285714286 | 1,47321428571429 1,54 1,67
Median 1,08333333333333 | 1,58333333333333 1,75 2,00
Minimum -,166666666667 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,539887829682576 | ,400651200521997 576 431
D5 D6 D7 D8
20 20 20 20
1,37727272727273 1,1750 1,33 1,23888888888889
1,43181818181818 1,2500 1,50 1,38888888888889
,636363636364 ,00 0 ,111111111111
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,391320580129939 ,63918 ,592 ,580464961173452
8 8 8 8
1,14204545454545 1,3125 1,33 1,23611111111111
1,11363636363636 1,3750 1,33 1,16666666666667
454545454545 50 0 555555555556
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,472650780524669 47716 713 ,535964080504309
28 28 28 28
1,31006493506494 1,2143 1,33 1,23809523809524
1,31818181818182 1,2500 1,50 1,27777777777778
,454545454545 ,00 0 1111111111111
2,000000000000 2,00 2 2,000000000000
,421174617076903 ,59205 615 ,558194789202241
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Tabela Il

Dados referentes a avaliacdo da satisfacdo dasidamuanto ao apoio do “Diferencas”,

relativamente a cada dimensao e variavel indepéadipo de pagamento (paga/ndo paga).

Case Summaries

| paga D1 D2 D3 D4
1 N 23 23 23 23
Mean 1,07004830917874 1,45289855072464 1,43 1,60
Median 1,05555555555556 1,58333333333333 1,50 1,71
Minimum -,166666666667 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,570313426957099 ,427751112789615 ,590 445
2 N 5 5 5 5
Mean 1,27777777777778 1,56666666666667 2,00 2,00
Median 1,11111111111111 1,58333333333333 2,00 2,00
Minimum ,8883888888889 1,250000000000 2 2
Maximum 1,722222222222 1,916666666667 2 2
Std. Deviation ,366414054396470 ,252762514801718 ,000 ,000
Total N 28 28 28 28
Mean 1,10714285714286 1,47321428571429 1,54 1,67
Median 1,08333333333333 1,58333333333333 1,75 2,00
Minimum -,166666666667 ,333333333333 -1 1
Maximum 2,000000000000 2,000000000000 2 2
Std. Deviation ,539887829682576 ,400651200521997 576 431
D5 D6 D7 D8

23 23 23 23

1,28458498023715 1,1848 1,39 1,21739130434783

1,27272727272727 1,2500 1,67 1,22222222222222

454545454545 ,00 0 1111111111111

2,000000000000 2,00 2 2,000000000000

,451688831797859 62712 ,556 ,567031236329797

5 5 5 5

1,42727272727273 1,3500 1,07 1,33333333333333

1,45454545454545 1,2500 1,33 1,55555555555556

1,045454545455 75 0 ,333333333333

1,636363636364 1,75 2 1,666666666667

,233106934635602 ,41833 ,863 ,566557723732532

28 28 28 28

1,31006493506494 1,2143 1,33 1,23809523809524

1,31818181818182 1,2500 1,50 1,27777777777778

454545454545 ,00 0 111111111111

2,000000000000 2,00 2 2,000000000000

,421174617076903 ,59205 615 ,558194789202241
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Tabela IV

Dados referentes a analise de variancia multivaripara percebermos se cada uma das

variaveis independentes exerce uma influénciafsigtiva sobre a variavel dependente.

Tests of Between-Subjects Effects

Type Il Sum
Source Dependent Variable of Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model  Rank of D1 423.714(a) 5 84.743 1.335 .286
Rank of D2 790.476(b) 5 158.095 3.398 .020
Rank of D3 750.482(c) 5 150.096 3.675 .014
Rank of D4 616.768(d) 5 123.354 2.951 .035
Rank of D5 707.048(e) 5 141.410 2.793 .042
Rank of D6 380.196(f) 5 76.039 1.182 .350
Rank of D7 276.286(g) 5 55.257 .828 .544
Rank of D8 410.905(h) 5 82.181 1.288 .305
Intercept Rank of D1 3790.217 1 3790.217 59.719 .000
Rank of D2 3466.220 1 3466.220 74.504 .000
Rank of D3 3954.238 1 3954.238 96.819 .000
Rank of D4 3595.131 1 3595.131 85.996 .000
Rank of D5 3472.352 1 3472.352 68.577 .000
Rank of D6 3548.839 1 3548.839 55.164 .000
Rank of D7 2896.504 1 2896.504 43.387 .000
Rank of D8 3374.891 1 3374.891 52.898 .000
cria Rank of D1 46.187 1 46.187 .728 403
Rank of D2 51.183 1 51.183 1.100 .306
Rank of D3 63.627 1 63.627 1.558 .225
Rank of D4 64.829 1 64.829 1.551 .226
Rank of D5 254.842 1 254.842 5.033 .035
Rank of D6 63.827 1 63.827 .992 .330
Rank of D7 77.351 1 77.351 1.159 .293
Rank of D8 271.595 1 271.595 4.257 .051
dir Rank of D1 92.586 1 92.586 1.459 .240
Rank of D2 34.734 1 34.734 747 .397
Rank of D3 6.456 1 6.456 .158 .695
Rank of D4 .787 1 .787 .019 .892
Rank of D5 19.939 1 19.939 .394 537
Rank of D6 138.583 1 138.583 2.154 .156
Rank of D7 56.510 1 56.510 .846 .368
Rank of D8 91.720 1 91.720 1.438 .243
paga Rank of D1 48.204 1 48.204 .760 .393
Rank of D2 2.380 1 2.380 .051 .823
Rank of D3 265.207 1 265.207 6.494 .018
Rank of D4 134.294 1 134.294 3.212 .087
Rank of D5 8.600 1 8.600 .170 .684
Rank of D6 23.192 1 23.192 .361 .554




cria * dir

cria * paga

dir * paga

cria * dir * paga

Error

Total

Corrected Total

Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1
Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8
Rank of D1

44.497
2.125
347.559
578.662
267.082
195.922
452.583
280.011
206.586
249.684
9.804
67.462
25.888
10.564
199.649
87.278
58.119
212.017
.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000
1396.286
1023.524
898.518
919.732
1113.952
1415.304
1468.714
1403.595
7707.000
7701.000
7536.000
7423.500
7708.000
7682.500
7632.000
7701.500
1820.000

O OO 0O 000000000000 R RPRERRRRRRRRRERRERRRRRLR

NN N DN DN DN DNDNDNDNDDNDDNDDNDDNDDNDDNDDN
~N 00 00 00 0 00 0 W 00 N N NDNDNDNDNDNDN

44.497
2.125
347.559
578.662
267.082
195.922
452.583
280.011
206.586
249.684
9.804
67.462
25.888
10.564
199.649
87.278
58.119
212.017

63.468
46.524
40.842
41.806
50.634
64.332
66.760
63.800

.667
.033
5.476
12.438
6.539
4.686
8.938
4.353
3.094
3.914
.154
1.450
.634
.253
3.943
1.357
871
3.323

75

423
.857
.029
.002
.018
.042
.007
.049
.092
.061
.698
241
434
.620
.060
.257
.361
.082




Rank of D2
Rank of D3
Rank of D4
Rank of D5
Rank of D6
Rank of D7
Rank of D8

1814.000
1649.000
1536.500
1821.000
1795.500
1745.000
1814.500

27
27
27
27
27
27
27
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Gréfico |

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao

Apoio aos paigD1).

Estimated Marginal Means of Rank of D1

30,000 cria
—1
—02

25,000

20,000

Estimated Marginal Means

15,000

10,000

dir
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Gréfico Il

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao

Apoio a crian¢caD2).

Estimated Marginal Means of Rank of D2

30,000 cria
—
—2
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20,000

15,000

Estimated Marginal Means

10,000

5,000
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Gréfico Il

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao
Ambiente SocigD3).

Estimated Marginal Means of Rank of D3
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Gréfico IV

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao

Relacéo entre os pais e os profission(@#4).

Estimated Marginal Means of Rank of D4

cria
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Gréafico V

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao
Modelo de apoi¢D5).

Estimated Marginal Means of Rank of D5
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10,000
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Gréfico VI

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao
Direito dos paigD6).

Estimated Marginal Means of Rank of D6
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Grafico VII

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao

Localizacao e ligagao do servi¢b7).

Estimated Marginal Means of Rank of D7
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Grafico VI

Correlacdes entre as variaveis idade da crianip® €l¢ apoio (directo/indirecto) na dimensao

Estrutura e administracao do servi¢p8).

Estimated Marginal Means of Rank of D8

30,000 cria
—1
—02

25,000

20,000

15,000

Estimated Marginal Means

10,000

dir



N.° de Cédigo :

Data: _ / /

Questionario de Satisfacao das Familias

Gostariamos agora de saber qual € o seu grau de satisfacdo face ao servico de
intervencdo precoce que Ihe é prestado. E muito facil responder as questdes que se
seguem, para isso terd apenas de nos indicar de entre as seguintes possibilidades de

resposta aquela que corresponde a sua opiniao:

, Concordo
++ = Muito Bom/Boa
Totalmente
+ = Bom/Boa Concordo
- = Mau/Ma N&o concordo

, ~ Né&o concordo
=  Muito Mau/Ma
Totalmente



A) Apoio aos pais

Muito .
Bom/ Bom/ Mau/ Mgiggol\r/?g/
Concordo Concordo Discordo
totalmente
totalmente
1. A orientacdo e o apoio que me tém sido 4+ + i .
oferecidos pelo Diferencas, € no geral:
1. a) Posso falar com os profissionais acerca das
questdes, preocupacodes, problemas da minha t + i .
familia e, quando necessério, receber a sua
ajuda:
1. b) Posso conversar com os profissionais acerca
das capacidades e competéncias da minha ++ + - - -
familia para entender melhor a sua dindmica:
2. Aintervencao precoce ajudou-me a mudar a
imagem que tinha do/da ++ + - - -
(Nome):
3. O apoio do Diferencas ajudou-me a lidar com t + i .
as minhas emocdes:
4. Com ainformacao sobre as terapias que
existem, consegui perceber que tipo de terapia ++ + - - -
o/a (Nome) precisa/precisava:
5. O apoio do Diferencas ajudou-me a ver as
capacidades e os problemas do/da ++ + - - -
(Nome):
6. O apoio do Diferencas ajudou-me a sentir-me
mais seguro/a no lidar com o/a ++ + - - -
(Nome):
7. O apoio do Diferencas ajudou-me a ter mais
momentos agradaveis com o/a ++ + - --
(Nome):
8. O apoio do Diferencas ajudou-me a ter novas
ideias para educar o/a (Nome) ++ + - --
no dia-a-dia:
9. Existem suficientes possibilidades para entrar 4 + i .
em contacto com outros pais:
10. Os contactos com outros pais estdo a ser uma t + i .
ajuda:
11. O Diferengas informa-me do apoio financeiro t + i .
existente:
12. O Diferengas informa-me das questbes 4 + i .
administrativas:
13. O Diferencas informa-me dos diferentes
servigos existentes para o/a ++ + - --
(Nome):
14. As informacdes que me séo fornecidas pelo
Diferencas acerca dos problemas do/da ++ + - - -

(Nome), séo:
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14. a) A informacgé&o dada pelos profissionais do
Diferencas, sobre a maneira como o/a
g ++ + - -
(Nome) ira crescer e desenvolver-se
no futuro é:
15. As possibilidades para actividades de grupo 4+ + i .
entre os pais sao:
B) Apoio a crianca
Muito Muito
Bom/ Bom/ Mau/ Mau/
Concordo | Concordo | Discordo | Discordo
totalmente totalmente
16. O apoio prestado pelo Diferencas ao/a
., ++ + - --
(Nome) é:
17. O apoio prestado estéd adaptado ao
comportamento e necessidades individuais ++ + - - -
do/da (Nome):
18. O apoio dado ao/a (Nome)
ao nivel do desenvolvimento mental ++ + - - -
(cognitivo) é:
19. O apoio dado ao/a (Nome) 4 + ) .
ao nivel da comunicacéo é:
20. As sugestdes que 0 servigco me tem dado
relativamente aos brinquedos e jogos + + ) .
apropriados para o/a
(Nome) séo:
21. O apoio dado ao/a (Nome)
ao nivel do comportamento e do ++ + - - -
desenvolvimento motor é:
22, A atencdao, informacado e/ou aconselhamento
relativamente as actividades diarias (tomar
: ++ + - --
banho, dormir,...) do/da
(Nome) é:
23. A atengdo, informagao e/ou aconselhamento
relativamente ao desenvolvimento social ++ + - - -
do/da (Nome) é:
24. A atencdao, informacado e/ou aconselhamento
relativamente a escolha, compra e uso de
. R ++ + - --
material adaptado ao/a
(Nome) é:
25. As formas e técnicas aconselhadas pelo
Diferencas para resolver problemas
comportamentais (recusa em comer, birras, ++ + - - -
problemas em dormir), do/da
(Nome) séo:
26. As ofertas de actividades de grupo para t + ) .

criancas facultadas pelo Diferencas séo:
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27. A forma como os profissionais do

Diferencas se relacionam com o/a ++ + - - -
(Nome) é:
C) Ambiente Social
Muito :
Bom/ Bom/ Mau/ Mu_lto e
. Discordo
Concordo | Concordo | Discordo totalmente
totalmente
28. Posso falar com os profissionais do
Diferencas acerca das questfes e ++ + i .
reaccdes dos irmaos do/da
(Nome):
29. Os profissionais do Diferencas estéo ++ + ) .
atentos a situacao dos irmaos:
30. Posso falar com os profissionais do
Diferencas acerca de questdes e ++ + ) .
reacgOes dos meus parentes, amigos e
vizinhos:
30. a) O apoio sobre a melhor forma de
explicar aos meus amigos e familiares os ++ + ) .
problemas que a situagéo do/da
(Nome) me coloca é:
D) Relagao entre pais e profissionais
Muito Muito
Bom/ Bom/ Mau/ Mau/
Concordo | Concordo | Discordo | Discordo
totalmente totalmente
31. Sinto que os profissionais do 4 + ) .
Diferencas me compreendem:
31. a) O profissional € uma pessoa em
guem posso sempre confiar, mesmo ++ + - --
guando as noticias ndo sao muito boas:
32. Sinto que os profissionais do
Diferencas fazem uma clara distingéo ++ + ) -
entre 0 apoio que nos prestam e a
nossa privacidade:
33. Posso colocar aos profissionais do
Diferencas as minhas duvidas e criticas t + i .
relativamente ao apoio que nos é
prestado:
34. Os profissionais do Dieferencas ++ + ) -

aceitam as minhas decisdes:
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35. Tenho um papel activo na tomada de

. ++ + - --
decisdes:
36. Os profissionais do Diferencas 4 + ) .
respondem as minhas questdes:
E) Modelo de apoio
Muito .
Bom/ Bom/ Mau/ Mgiggol\r/?g/
Concordo | Concordo | Discordo
totalmente
totalmente
37. Os profissionais do Diferencas
respeitam os valores e o estilo de vida ++ + - - -
da nossa familia:
38. Penso que o numero de profissionais t + i .
do Diferencas que nos da apoio é:
39. Os profissionais do Diferencas
esperam que seja activo/a no trabalho
com o/a (Nome), por isso, fico t + i .
com pouco tempo livre para mim e
para as outras pessoas da minha
familia:
40. Posso colocar as questdes que quiser t + i .
aos profissionais do Diferencas:
40. a) Os profissionais do Diferencas
ajudam-me a satisfazer as ++ + - - -
necessidades da minha familia:
41. Encontro no apoio as ajudas e
aspectos que acho importantes para o
! ++ + - --
desenvolvimento do/da
(Nome):
42. Sei 0 que posso esperar do servigo e 0 t + i .
gue nNdo posso esperar:
43. Penso que a comunicagao/cooperacao
entre o Diferencas e as outras t + i .
instituicbes/ técnicos (médicos,
terapeutas particulares,...) é:
44. Penso que os relatérios e as
avaliacOes feitas pelos profissionais do ++ + - - -
Dieferencas séo:
44. a) Os profissionais explicam-nos todos
0S pormenores acerca de como se faz t + i .
a avaliagao do/da
(Nome):
45. As minhas opinides e informac¢des sédo
tidas em conta nas avaliacGes do/da ++ + - - -
(Nome) é:
46. Acho que os profissionais do 4 + i .

Diferencas conseguem ver
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o/a (Nome) como um todo
apesar de na avaliacdo existirem varias
areas de desenvolvimento:

47.

A avaliacdo do desenvolvimento e/ou
os relatérios acerca do/da

++ + - --
(Nome) referem ou
destacam as suas capacidades:
48. Confio na competéncia dos + + i -
profissionais do Dieferencas:
48. a) Sinto que participo de forma
significativa e activa aquando do
: ~ ++ + - --
planeamento da intervencdo do/da
(Nome):
49. Os profissionais do Diferencas
conseguem envolver os servicos locais
. . ++ + - -
em resposta as necessidades do/da
(Nome):
49. a) Os profissionais do Diferengas
informam-me acerca dos servicos
locais e, quando necessario, envolvem ++ + - - -
€sSes servigcos nas respostas as
necessidades da minha familia:
49. b) Os profissionais do Diferencas
perguntam-me se gostava de ter a
opinido de outros profissionais sobre o
: ~ ++ + - --
caso/situacéo do/da
(Nome) e encaminham-me se
necessario:
49. c) Os profissionais do Diferengas dao-
me um relatdrio sobre a evolugéo
++ + - --
do/da (Nome) ao longo
do ano:
50. Penso que o incentivo que nos é dado
pelos profissionais do Diferencas para ++ + - - -
contactar com outras criancas, é:
51. Penso que o apoio, dado pelo servigo,
no sentido da integracdo do/da ++ + - - -
(Nome), é:
51. a) Tenho informacéo e acesso a +4 + i .
accOes de formagéao para pais:
F) Direitos dos pais
Muito .
Muito Mau/
Bom/ Bom/ Mau/ :
. Discordo
Concordo | Concordo | Discordo
totalmente
totalmente
52. Sei que em caso de problema, posso ++ + i .

entrar em contacto com os profissionais
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do Diferencas:
53. Posso decidir a qualquer momento se 4 + i .
guero continuar ou terminar o apoio:
54. O servico informa-me de todos os
meus direitos enquanto pai/mée de + + i .
uma crianga com problemas de
desenvolvimento:
54. a) Sinto que participo de forma
significativa e activa aquando da + + i .
criacdo das politicas e procedimentos
do programa do Diferencas:
G) Localizacao e ligacoes do servico
Muito .
Bom/ Bom/ Mau/ MU'IIO Mau/
: Discordo
Concordo | Concordo | Discordo
totalmente
totalmente
55. Penso que as pessoas que nos
poderiam ter encaminhado para o
. . ++ + - - -
Diferencas tinham um grau de
conhecimento do servico:
56. A acessibilidade ao servico é: ++ + - - -
57. A flexibilidade da organizag&o do
! ++ + - - -
trabalho é:
H) Estrutura e administracao do servico
Muito Bom/ Bom/ Mau/ Mu_lto Mau/
COEYeE Concordo | Discordo DISEETET
totalmente totalmente
58. Conheco a estrutura do Diferengas
(equipas de superviséo e de ++ + - - -
coordenacéo):
59. Sei a quem me posso queixar se ++ + i .
nao estiver a gostar do servico:
60. Conheco ou sei quem s&o 0s
profissionais que compdem a equipa ++ + - - -
do Diferencas:
61. Gostava que os profissionais do
Diferencas ndo mudassem tantas ++ + - - -
vezes:
62. O primeiro contacto com os t + i .

profissionais do Diferengas foi:
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63.

Durante a avaliagao do/da
(Nome) senti-me ++ + - --

envolvido/a:

64.

O Diferengas ajuda-me a planear o
trabalho com o/a ++ + - .-
(Nome):

65.

Os registos escritos ajudam-me a
perceber o que tenho de fazer e a
compreender o desenvolvimento
do/da (Nome):

++ + - --

66.

A Intervencao Precoce ajudou-me a
sentir-me mais confiante para ++ + - - -
resolver os meus problemas:

O Questionario de Satisfagdo da Familia foi construido com base na “European Parental Satisfaction
Scale about Early Intervention — EPASSEI)
Eurlyaid — European Network in Early Intervention (1999)

E na sua adaptagdo portuguesa “Escala Europeia de Satisfacdo das Familias em Intervencéo Precoce —
ESFIP”
Cruz, Fontes e Carvalho. (2003) Livros SNR n.° 21

Todos os itens referenciados com uma alinea foram introduzidos com base nas praticas recomendadas
em Intervencao Precoce identificadas pela Division for Early Childhood (DEC)
Council for Exceptional Children, USA

O presente instrumento foi adaptado por Joaquim Gronita, Ana Cristina Bernardo e Joana Marques
(versdo de Abril de 2006)

TorreGuia — Cooperativa de Solidariedade Social - CRL
Rua Maria Auxiliadora, 221, 2750-616 Cascais

Sob Consultoria de Julia Serpa Pimentel
Instituto Superior de Psicologia Aplicada
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