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Nota introdutéria

As criangas que se desenvolvem de uma forma harmoniosa e saudavel sao
o melhor garante de futuro para qualquer sociedade.

Porém, a pobreza, a exclusio social, a violéncia e tantos outros fendmenos
com um forte impacto negativo no respeito pelos mais fundamentais direitos das
criancas encontram nelas ainda uma grande vulnerabilidade apesar de todos os
instrumentos legais e sociais que foram sendo criados para sua proteccao.

Continuam, ainda hoje, a ser muito impressionantes e reveladores da nos-
sa incapacidade de cuidar dos mais novos os nimeros relativos a criancas viti-
mas ou em risco de negligéncia, maus tratos ou abandono.

Por tudo isto, a Fundacao Calouste Gulbenkian, desde a sua criacao, tem
apoiado instituicoes, projectos e iniciativas que promovem o desenvolvimento
equilibrado das criangas, muito particularmente daquelas que, por forca das
circunstincias, se encontram em situac¢oes de maior vulnerabilidade ou em ris-
co de exclusdo.

E o caso das criancas em risco de atraso de desenvolvimento, portadoras
de deficiéncia, ou com necessidades educativas especiais. Geralmente as suas fa-
milias vivem sentimentos de decepgio, isolamento social, stress, frustragio e de-
sespero. Para ajudar estas criancas a superarem ou diminuirem as limitacoes que
resultam dos atrasos de desenvolvimento é recomendado que se inicie, tio cedo
quanto possivel, uma intervencio multidisciplinar que inclua a prestacao de servi-
¢os educativos, terapéuticos e sociais a estas criancas e as suas familias.

Foi neste quadro que a Fundacao apoiou, ao longo de trés anos, a realiza-
¢do, no concelho de Sesimbra, do projecto-piloto Intervengio Precoce - O Pro-
cesso de Construgio de Boas Praticas, para apoiar as criancas dos 0 aos 6 anos
com deficiéncia ou atraso de desenvolvimento e suas familias.

O projecto foi executado pela Cercizimbra e coordenado pela Cooperati-
va TorreGuia tendo os respectivos resultados sido validados por uma avaliaciao
independente realizada pelo Instituto Superior de Psicologia Aplicada.

Como corolario de todo o trabalho e reflexdo desenvolvidos no quadro do
projecto, a Fundagio decidiu apoiar a divulgacgio de informagao relevante e de
recomendacdes destinadas as familias destas criangas e aos profissionais que
com elas interagem. Esta brochura “E quando atendemos criangas diferentes”
que agora publicamos foi preparada para dar resposta e orientagio aos profis-
sionais que na sua actividade se deparam com criancas com necessidades de
acompanhamento especial.




Damos, desta forma, continuidade a uma linha iniciada com a publicagio
da brochura “Os Nossos Filhos Sao Diferentes” dirigida aos Pais, contribuindo
para disponibilizar informacio necessaria as familias e aos profissionais para os
ajudar a identificar, o mais precocemente possivel, sinais de atrasos de desenvolvi-
mento nas criangas e a poderem encaminhé-las para os Servicos competentes.

Dado o interesse que esta brochura tem suscitado, a Fundacgio Calouste
Gulbenkian toma agora a iniciativa de a reeditar e distribuir pelos profissionais
que atuam nesta area.

Cabe-nos agradecer 4 Professora Jilia Serpa Pimentel pelo papel funda-
mental que tem tido na divulgacio destes materiais.

Isabel Mota
Administradora
Fundacao Calouste Gulbenkian

Agradecimentos

Este pequeno livro tem, na sua base, um projecto de investigagio/acgio,
proposto pela Cooperativa TorreGuia, delineado e implementado entre Outubro
de 2005 e Outubro de 2008. O projecto “Intervencdo Precoce — o Processo de Cons-
trugdo de Boas Prdticas” nio teria existido sem o convite que o Prof. Doutor Da-
niel Sampaio nos fez, sem o apoio financeiro da Fundacio Calouste Gulbenkian
e sem a colaboracio e participacdo de muitas outras pessoas e entidades a quem
desejamos agradecer:

A todas as familias que aceitaram participar no estudo avaliativo que esta
na origem deste pequeno guia, pela disponibilizagcdo do seu tempo e, sobretudo,
por terem sido capazes de nos confiar as suas vivéncias e emogdes. Para vos vai
o maior agradecimento, esperando que os vossos testemunhos possam servir a
todas as familias com situagdes semelhantes & vossa e aos profissionais que com
elas lidam.

Ao conjunto de profissionais dos diferentes servi¢os da comunidade de
Sesimbra que atendem as familias acima referidas e que igualmente aceitaram
participar no estudo avaliativo, disponibilizando muitas vezes do seu proéprio
tempo para partilhar as suas vivéncias e sentires, decorrentes do desempenho
das suas funcgdes profissionais.

A todos os profissionais da equipa do Servico Técnico de Intervencao Pre-
coce da Cercizimbra, que imediatamente aceitaram envolver-se neste projecto,
agradecemos a zelosa e paciente colaboracao ao longo dos trés anos de recolha de
dados, esperando que se sintam representados nos testemunhos que citamos.

Aos restantes “parceiros” do projecto, Cimara Municipal de Sesimbra e
o Rotary Club de Sesimbra e, em particular a Cercizimbra agradecemos o inte-
resse e a confianga que em nds depositaram, bem como o financiamento e enor-
me ajuda prestada.

A todos, 0 nosso muito obrigado.

Joaquim Gronita

Julia Serpa Pimentel
Ana Cristina Bernardo
Catia Matos

Joana Duarte Marques
Autores



Indice

= Introducao 7
= 0 anincio e tomada de consciéncia da problematica

da crianca 10
= O que é entio a Intervencio Precoce na Infancia (IPI)? 21
m Evolucdo dos modelos e respostas em IPI 22
= Intervencio Precoce na Infancia: responsahilidades

partilhadas dos servicos e profissionais 29
m Servigos e profissionais da irea da satude 29
m Servigos e profissionais da irea da educacio 34
m Servigos e profissionais da rea da seguranga social 37
= Importancia da articulacio de servicos e recursos

paraum atendimento precoce 40
= O que podem as familias esperar quando chegam

auma equipa de IPI? 43
m Os primeiros contactos 44
m A importancia da opinido das familias 45
m A avaliacio: o papel das familias e de outros profissionais envolvidos 46
m A partilha dos resultados da avalia¢do com as familias e

com o0s outros profissionais 49
m O planeamento da intervenc¢ao com o envolvimento da familia e

de outros profissionais 50
= Como se avaliam os resultados da intervencio? 53
= Desafios para todos os profissionais 54
= Referéncias bhibliograficas 56
= Anexos 57
= Contactos 61

SIGLAS

IPI - Intervencdo Precoce na Infincia

STIP - Servigo Técnico de Intervengio Precoce

IPSS - Instituicio Particular de Solidariedade Social

CERCIs - Cooperativas de Educacio e Reabilitagio do Cidaddo Inadaptado
SNIPI - Sistema Nacional de Intervencio Precoce na Infincia

PIIP - Plano Individualizado de Intervencdo Precoce

UIAI - Unidade Integrada de Atendimento a Infincia



Introducao

Os primeiros encontros com uma familia que se confronta com a suspeita
ou andncio de que alguma coisa de diferente se passa com o seu filho/a, quer no
momento do nascimento quer quando o seu desenvolvimento parece niao decorrer
como o das outras criangas, sio dificeis quer para os pais quer para os profissionais.

Frequentemente, os profissionais manifestam constrangimento ao lidar
com a ansiedade e angustia dos pais ou ao responder as perguntas que colocam,
tanto nestes primeiros momentos como ao longo do processo de aceitacio da
problemaética da crianca que caracteriza a vivéncia destas familias.

“(...) eu notei na cara da Dra. M. qualquer coisa, mas
ela disse-me que estava tudo bem. Mas entretanto, depois
chamou mais médicos, e mais outro médico, entre eles
conversaram e depois levaram a L... e depois eu perguntei,
0 que é que se passava com a L... e ela disse: Ah € so uns
«problemazinhos», estamos desconfiados que a menina
tem aqui uns problemazinhos nos ombros (...) Nao vé
aqui os «ombrinhos», o «pescocinho», mas nao temos a
certeza, prontos depois logo dizemos mais qualquer coisa.
Entretanto, depois (vieram...) vdrios médicos ver a L...
mas concretamente nenhum me disse o que era, s me
diziam que a menina devia ter problemas, se eu sabia
de alguma coisa, depois a Dra. M. (...) falou comigo em
relacdo a gravidez, se alguém me tinha dito alguma coisa,
se o meu parto... se a minha gravidez tinha sido normal,
e eu expliquei-lhe, que tinha sido tudo (normal).
Depois (...) disse-me que, realmente, a menina tinha
problemas, mas que ndo sabia o que era, que em principio
famos-lhe fazer o teste do pezinho (...) ”

(Mae de uma crianca com Sindroma de Down)

“(...) nao me disseram que o D. tinha problemas (...)
Perguntei a médica, disse que ndo era com ela, era com
outra. Depois perguntei a outra, disse... que nao tinha
ainda informacdo. Perguntei onde estava o meu filho:
«Hd-de vir mais tarde alguém aqui falar.» A gente ia
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perguntando o que é que se passava «Ah, o seu filho teve
problemas a nascenca. Aquilo sdo coisas que se ddo antes
do parto.» (...) Mas nunca me disseram assim:
«QO seu filho tem uma Paralisia Cerebral. Pode ter
sequelas mais graves ou menos graves.»”

(Mae de uma crianca com Paralisia Cerebral)

Algumas situacoes de deficiéncia, como por exemplo a Trissomia 21, sdo
diagnosticadas imediatamente a seguir ao nascimento. Outras vezes, porém, até se
chegar a um diagnostico, quando tal é possivel, decorre um periodo de incertezas
mais ou menos longo, cujo impacto é enorme nas familias.

“(...) quando falamos com o pediatra novamente e
expusemos as nossas diuvidas (...) comecamos por fazer
uma eco cerebral (...) Estava normal. Em seguida fizemos
uma TAC que também estava normal, depois fizemos
andlises na Faculdade de Farmdcia também ndo houve
alteracoes, em seguida fomos enviados para a genética
Jfizemos as andlises aos cromossomas, também ndo havia
nada... Pronto, foi, foi...tudo aquilo que tinhamos que
fazer, fizemos e até hoje estd tudo normal.”

(Pai de uma crianca com atraso de desenvolvimento grave)

Alguns pais referem que, durante esse periodo e sentindo-se cada vez mais
aflitos e ansiosos, consultaram todos os servicos e especialistas que lhes foram sen-
do aconselhados, sem nunca receber orientacdes concretas e especificas que lhes
permitiriam saber o que fazer. E que, muitas vezes, a sua opinido, enquanto pais, foi
ignorada ou desvalorizada pelos profissionais a quem se “queixaram” e que assim
foram adiando uma intervencio num periodo em que poderia ser crucial.

“E uma fase (em) que a gente as vezes estd a ouvir e nao
estd, ndo é? Hd alturas que estamos cheios, quer dizer,
Jartos de exames, de andar para aqui a bater com os
calcanhares uns nos outros. Porque... a espera de qualquer
coisa, de uma defini¢dao de um problema...”

(Pai de outra crianga com atraso de desenvolvimento grave)

“(...) senti que (...) ndo era ali que a gente devia parar,
deviamos avangar... Pois, ir mais para a frente, fazer tudo
0 que deviamos fazer, tanto que fizemos o mdximo, nio é?

(...) a R.... foi a Suica, fazer exames (... fazer) mesmo

tudo, para podermos ficar mais... sei ld... um bocadinho
mais aliviados. Nao ficamos! Quer dizer, nunca ficamos
totalmente aliviados porque é uma preocupagao....”

(Pai de uma outra crianga com atraso de desenvolvimento grave)

Outras vezes, chegam aos servicos de satde, a creche ou até ao Jardim-de-
infincia, criancas que, aos nossos olhos, manifestam um problema de desenvolvi-
mento do qual as suas familias ainda nio se aperceberam e somos nds, profissionais,
que temos que alertar os pais para a necessidade de procurar um diagndstico e de
um provavel encaminhamento.

Muitos profissionais questionam-se: como podemos dar orienta¢ées concre-
tas e ajudar as familias enquanto ndo hé certezas relativamente 4 situagio da crianca?

Mesmo quando ndo ha um diagndstico definitivo, a Intervengao Precoce na
Infancia (IPI) pode fazer toda a diferenca no desenvolvimento da crianga e no bem-
estar da sua familia.

A TPI ndo se substitui as func¢oes de cada um dos especialistas que pode ser
necessario ao diagnostico, mas pode intervir no sentido de aumentar as competén-
cias da familia e, centrando-se nas suas necessidades, ajuda-la a lidar da melhor for-
ma com a situacao tao dificil que vivencia.

Este pequeno livro foi feito a partir de um projecto que decorreu no Servico
Técnico de Intervengio Precoce (STIP) da Cercizimbra e da sua avaliacio, a partir
do qual foi ja feita uma publicacio destinada aos pais - “Os nossos filhos sdo... dife-
rentes: como podem os pais lidar com uma crianga com deficiéncia” — também editada
pela Fundacédo Calouste Gulbenkian e disponivel pela internet em: Attp:/www.gul-
benkian.pt/media/files/fundacao/programas/PG%20Desenvolvimento%20Humano/pdf]
Os_nossos_filhos_s__o..._diferentes.pdyf.

Pretende-se, agora, com esta nova publicacéo, contribuir para que os profis-
sionais ndo especialistas em Intervencio Precoce saibam como podem actuar quan-
do se deparam com familias cujos filhos estdo em situac¢ao de risco ou manifestam ja
algum atraso decorrente de uma condi¢ao de deficiéncia.

As informagoes que nela constam tém, voluntariamente, um caracter genera-
lista. Nesta como noutras areas, “cada caso é um caso”. Por um ou outro motivo, situa-
¢Oes que parecem iguais (podendo até a crianga ter o mesmo diagndstico) ndo o sio e
asrespostas necessarias e eficazes tém de ser encontradas de acordo com as particula-
ridades de cada crianca e familia, bem como da comunidade em que estao inseridas.
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O anuncio e tomada
de consciéncia da
problematica da crianca

O aniincio e a tomada de consciéncia da problematica da crianca sio vividos
de forma muito variavel de familia para familia e até entre os diferentes membros de
uma mesma familia. Por outro lado, as caracteristicas psicologicas individuais dos
diferentes profissionais induzem ao recurso de estratégias de coping, isto é diversas
maneiras de enfrentar e lidar com essa situacio, que podem ter maior ou menor
sucesso. No entanto, parece consensual e uniforme que esses sdo momentos dificeis
tanto para os pais como para os profissionais.

De facto, ndo é ficil lidar com a ansiedade e angustia por vezes manifesta
ou responder as perguntas que se colocam aos pais e para as quais nos pedem uma
resposta, como por exemplo: O que esta a acontecer? Porque é que o meu filho(a) é
diferente dos outros bebés ou criancas da sua idade? O que fiz eu de mal? Porque é
que aconteceu connosco?

“(...) queremos saber o porqué das coisas e isso é uma
pergunta que vamos fazendo ao longo da vida e nunca
obtemos resposta e acabamos por nos culpar um pouco,

inconscientemente, sabendo que ndo fizemos nada para as

coisas acontecerem, mas que elas aconteceram, e 0 porqué

delas acontecerem? Porqué nos? (...) Mas eu acho que isso
¢é uma pergunta que todos os pais fazem...”

(Mae de uma crianga com atraso de desenvolvimento grave)

E também dificil saber como ajudar os pais que, tomando consciéncia da
problematica do seu filho/a, expressam intensas emogdes e sentimentos, tais como
confusio, choque, angustia, revolta, frustracao e medo, exemplificados nos seguin-
tes testemunhos:

“(...) ndo estdvamos preparados de maneira que foi
de alguma forma um choque (...)”

(Pai de uma crianca com surdez severa)
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“(...) naquele momento fiquei com vontade de morrer
(para e chora).”

(Mae de uma criang¢a com multideficiéncia)

“E como se ndo me sentisse realizada por ter sido mae. Hd
uma falha que ndo consigo explicar. Hd uma frustragdo.”

(Mae de uma crianc¢a com Sindroma de Down)

Como podemos ndo nos sentir impotentes perante o sofrimento que estas pa-
lavras expressam? Nestas situagoes, em que as familias estdo em sofrimento e em que
manifestam grande fragilidade emocional, a actuaco dos profissionais dos diferentes
servigos assume uma enorme importincia e tem um impacto que perdura no tempo.

E se tivermos sido nés a comunicar-lhes a “m4 noticia”, podemos até sentir-nos
culpados, pensando que nao o fizemos da melhor forma, mesmo quando o fizemos.

O acto de comunicacio inerente ao antncio da problematica da crianga é,
de facto, muitissimo dificil para os profissionais, provocando-lhes também fortes
momentos de tensdo, sendo os profissionais de satide aqueles que se deparam com
essa situacdo mais frequentemente. Face a este impacto nos profissionais, estes re-
correm a varios mecanismos de defesa e a comportamentos auto protectores da sua
propria saude mental. No entanto, sendo compreensivel que os profissionais accio-
nem estes recursos pessoais, é importante que atendam as expectativas dos pais e
aos procedimentos recomendados, pelo que urge a dedicacio de maior atencio a
este assunto.

“(...) da investigacao existente, parece possivel melhorar
a formagao dos profissionais de forma a melhor intervir e
assim proporcionar um melhor ponto de partida para as
novas relacoes que se vao estabelecer na familia de uma
crianga com deficiéncia”
(Gronita, 2008)

“A good communication through the process of breaking bad
news is critical in the family adaptation to the situation”
(“Uma boa comunicacao no decorrer do processo de
anuncio de mas noticias é um aspecto critico para a

adaptacado da familia a situacao”)
(Matos & Marques, 2008)
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Assim, apesar de “nao haver maneiras ficeis de dar mas noticias”, hd um conjun-
to de “praticas recomendadas” para o antincio da deficiéncia que urge cumprir de ma-
neira a atenuar, tanto quanto possivel, o intenso sofrimento das familias nesta altura.

Parece-nos importante referir alguns testemunhos dos pais que reconhecem
boas praticas de profissionais:

“(...) na altura quando eles me disseram, explicaram-me
tudo, qual era o problema da doenca dela. (O médico ...)
levou-me para um laboratorio, onde estava a incubadora
da crianca e depois esteve a explicar-me o que se passava.

(...) Primeiro mentalizou-me, disse umas certas e
determinadas palavras, e depois eu, quando ele viu que
realmente eu estava assim_jd mais ou menos dentro da

coisa, foi quando ele comecou a esticar o problema.”

(Pai de uma crianca com mielomningocelo sagrado)

“(...) essa Sra. Dra. que foi a primeira pessoa que viu a
minha filha, que disse logo que ela tinha essa doenca,
deu-me for¢as, deu-me coragem para aguentar o pior que
havia de vir. Porque eu pensei sempre que a minha filha...
ia perdé-la. Como eu a vi (...).”

(Mae de uma crianga com paralisia cerebral)

“Pronto correu bem, porque o médico explicou-me com
calma, deu-me toda a oportunidade de eu também falar,
de eu dizer o que estava a sentir na altura, e apoiou-me
bastante, acho que sim, acho que ele, pronto, apoiou-
me. Pronto, foi uma pessoa que... como é que eu hei-de
explicar, foi uma pessoa que ao me comunicar, também
estava a sentir o que me estava a dizer. E pronto, depois
tentou tranquilizar-me, acalmar-me um bocadinho.”

(Mae de uma crianc¢a com Sindroma de Down)
Mas sdo muitos os pais que recordam praticas profissionais que parecem niao

ser sempre consistentes com as recomendagdes existentes nessa matéria e também
nem sempre reconhecidas pelas familias como boas praticas:
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“(...) eu ndo sabia, portanto sé me disseram que ela ia
Sfazer exames, nao disseram. Mas o meu marido sabia.
O meu marido sabia, s6 que ele também ndo tinha
coragem de me vir dizer. Nao sabia como me havia
de contar. Depois s6 quando ela jd tinha cinco dias
é que eu fiquei a saber porque foi quando eu depois a vi,
vim (ao outro Hospital) e vi.”

(Mae de uma crian¢a com mielomningocelo sagrado)

“E assim, comecaram por minimizar o problema (...)
Eu tive uma anestesia geral, e quando acordei perguntei
pelo D. e disseram que o D. estava um bocadinho
hipotdnico, mas que devia ser referente a anestesia que
eu tinha levado e que no outro dia de manha estaria ao
pé de mim. Portanto, no fundo nao me disseram que o D.
tinha problemas (...) Mas, como eu soube, ndo foi ninguém
que se dirigiu a mim. Fui eu que perguntei muitas vezes
pelo D. visto que chegou a manhd e o D. ndo estava ao pé
de mim (...) Perguntei a auxiliar, disse para eu esperar
pela médica. Perguntei a médica disse que ndo era com
ela, era com outra. Depois perguntei a outra, disse
que... que ndo tinha ainda informacdo. Perguntei onde
estava o meu filho, “hd-de vir mais tarde alguém aqui
Jalar”. Como ndo veio ninguém... eu apesar de nao estar
nas melhores condicoes, porque ndo me podia levantar,
desmaiava, derivado, com certeza, a anestesia que tinha
tido. Levantei-me na mesma, fui pelos corredores fora,
sem ter o minimo de conhecimento do hospital. Fui a
procura do D., desmaiei. Fui encontrada no corredor.
Identificaram-me porque tinha aquela fita a volta do
pulso, identificaram-me, viram que eu era a mae do
menino que estava nos Cuidados Intensivos. E, foi assim
que me fizeram chegar ao D. Portanto, fui encontrada
por a Pediatria, os Cuidados Intensivos. E, quando eu
entrei nos Cuidados Intensivos, portanto, eu ndo conhecia
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o D., nunca o tinha visto. Estava ld o meu marido que...
que recorreu a mesma maneira que eu, visto que ninguém
dizia nada, foi a procura do D..

E quando eu cheguei, estava a haver esta conversa...

“o D. pode viver ou pode morrer...”.

(Mae de uma crianga com paralisia cerebral)

citados:

FASES

Choque, confusio,
desorganizacao,
desespero

“Nunca me deviam ter ocultado nada. Visto ainda hoje ser
quase uma incdgnita do que é que se passou. Ainda hoje
luto em busca do porqué, porque para tudo hd um porqué
(..) ninguém até hoje que chegasse ao pé de mim e dissesse:
“...0lhe o que se passou foi isto”. Nao houve ninguém que
se dirigisse a mim e dissesse: “... Olhe, aconteceu uma
asfixia”. E é assim durante o parto passou-se isto e isto.
Vocé ajudou, ndo ajudou. O bebé recolheu, nao recolheu.
Visto que eu entrei em trabalho de parto normal, ndo é?
Tudo se complicou. Eu ndo sei como nem porqué. Sei que
tudo se complicou. Mas nunca houve ninguém que me
explicasse o que é que se passou.”

(Mae de outra crianga com paralisia cerebral)

Negacao,
desacreditar
arealidade

Raiva

Tristeza

A literatura aponta para a possibilidade de melhorar este processo de comu-
nicagio entre profissionais e familias, existindo inclusivamente investigagdes com
participantes portugueses que reforcam o modo como tal devera acontecer. Pas-
saremos a citar apenas alguns indicadores mais generalistas, mas imprescindiveis
para todos os que se relacionam com estas familias nestes dolorosos momentos.

A plena tomada de consciéncia, por parte da familia, da problematica da
crianca nio é feita num tinico momento. E um processo, ao longo do qual a familia
se vai apropriando da nova realidade. Poderemos entender que as recomendagoes
decorrentes desta area de conhecimento se estendem a todos os profissionais que
prestam esclarecimentos, completam informacao, explicam melhor, escutam, enfim
que, a pouco e pouco, ajudam a familia a desenvolver competéncias para lidar com a
situacdo com que se depara.

Assim, é extremamente importante que os profissionais desenvolvam compe-
téncias para identificar e entender as fases por que cada membro da familia passa,
individualmente, assim como as fases por que passa a familia, como um todo.

Dos varios modelos conhecidos acerca do antncio de mas noticias, aponta-
mos um especificamente aplicado a pais de criancas com necessidades especiais.

Desvinculacao

Reorganizagido

Adaptacao
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Facilmente poderemos reconhecer as fases por que passavam os pais anteriormente

Processo de adaptacao

CARACTERIZACAO

Os pais recordam-se pouco do que lhes
foi dito a esta altura. Esta fase pode
durar algumas horas a alguns dias.

Como estratégia de coping é eficaz
se durar apenas algum tempo.

Os pais procuram uma causa para a
deficiéncia/doenca. Podem culpar-
se a eles mesmos, ao hospital, uma
parteira, um médico, a mulher ou o
marido ou mesmo a crianga.

Existe desespero, falta de vontade
de continuar. Corresponde a plena
consciéncia da perda, do filho
sonhado, bonito e saudavel... Nesta
fase, os pais choram, ficam tristes,
apaticos e deixam transparecer um
estado de miséria quer interior quer
exterior.

Muitos pais experienciam, a uma
dada altura, uma sensacao de vazio,
de ndo preenchimento. Nada parece
ter importancia.

Realismo e esperanca. Os pais acham
agora que o copo esta “meio-cheio”
endo “meio-vazio”.

Os pais aceitaram a situacgio e
exibem uma maturidade emocional
face & forma como lidam com o

seu filho/a com deficiéncia, estdo
conscientes das necessidades do
filho e fazem o que podem para

as satisfazer.

OBSERVACOES

A negacio prolongada pode levar

0s pais a tentar “arranjar” um
diagnostico mais favoravel o que pode
atrasar o processo de recuperagao.

Quando ja nao é possivel manter
anegacio, passa-se a fase de

fdria, ira e raiva. E dificil lidar

com os sujeitos nesta fase e uma
compreensao acrescida é necessaria.
Existe dor e sentimento de culpa.

De certa forma, esta tristeza
mantém-se ao longo de todo o
processo mudando apenas de
intensidade.

Nao ajuda em nada dizer a alguém
que “podia ser pior” porque em
verdade, para ele nada podia ser
pior. Em alguns casos pode haver
ideias suicidas.

Eles ja aceitaram a realidade da
deficiéncia, mas a vida perdeu um
pouco o sentido.

Para chegar a esta fase alguns

pais podem necessitar alguns dias
outros alguns anos. Aceitagio tem
sido também definida como “morte
da crianca perfeita que tinha sido
imaginada e recondu¢do do amor
dos pais para a crianga que é real”.

(Adaptado de Hornby, 1991, por Gronita, 2008)



Os diferentes membros da familia ndo reagem da mesma forma ao anincio
deste tipo de noticias, diferindo muito, de pessoa para pessoa, o tempo necessario
para a confrontagio com a situacio e o culminar na fase de aceitagio. Dai que os
profissionais deverao disponibilizar o seu apoio/relacao/intervencio a toda a familia
e nio apenas a um dos seus membros.

SPIKES é a designacgio pela qual é conhecido um protocolo que orienta as
praticas profissionais sempre que é necessario “anunciar mas noticias”. Tendo em
conta que este protocolo pode ser usado nos mais variados contextos, deve ser ajus-
tado consoante cada caso, nomeadamente “Quem” esti a receber as mas noticias.
No quadro abaixo passaremos a descri¢ao dos critérios usados no SPIKES, manten-

do a sua designacao original.

Modelo SPIKES

Contexto O profissional deve:
(Setting) e estar presente, se necessirio com outro colega;
e ter um plano mental prévio de como tenciona anunciar as mas noticias;
e assegurar disponibilidade e privacidade a familia;
o falar com ambos os pais (a crianga pode estar na sala — decisio da familia);
o dar a noticia o mais cedo possivel;
e manter uma atitude atenciosa e tranquila.
Percepcdo O profissional deve tentar perceber o quanto os pais ja sabem sobre a
(Perception) situacao.
Convite O profissional deve tentar perceber o quanto os pais querem e estdo
(Invitation) preparados para saber naquele momento (ter em atencéo que visto estarmos
a falar de um casal, cada elemento pode ter necessidades diferentes)
Conhecimento O profissional deve:
(Knowledge) e comecar por informar que vai falar sobre mas noticias;
o fornecer aos pais informacao variada;
o dar a verdade suportavel e ter em aten¢ao os “tempos” dos pais;
o dar esperancas aos pais.
Empatia O profissional deve usar estratégias de escuta activa, identificando e
(Empathy) respondendo as emog¢des dos pais.

Estratégia e Resumo
(Strategy and
Summary)

O profissional deve:

o fornecer um resumo da informacio dada;

e dar oportunidade para que os pais possam expor todas as suas duvidas;
e cooperar com 0S pais para a construcao de uma plano de cuidados, como
intervencgoes, terapias, etc.;

o fornecer alternativas aos cuidados prestados.

(Adaptado de Buckman, 2005; Gronita, 2008; Matos & Marques 2008)
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Hoje em dia, existe a certeza de que os pais desejam ser informados quanto
antes sobre o que se passa com o seu filho, mesmo quando so6 existe a suspeita da
crianga ter algum tipo de deficiéncia ou doenga croénica. Assim, deve-se fornecer
informacio adequada, o mais depressa possivel e numa linguagem apropriada. Ter-
mos técnicos como, “doenca degenerativa”, “tratamento conservador”, “compro-
misso funcional”, ndo significam nada para os pais.

Por outro lado, sabe-se que obter informagio é uma das estratégias mais
eficazes para lidar com, ou seja, enfrentar a situacdo. L.ogo que recebem um diag-
ndstico, os pais querem saber toda a informacgio possivel. As causas, a evolucio,
as consequéncias funcionais, psicoldgicas e sociais, o futuro ao nivel escolar, etc.,
apesar deste confronto com a informacao poder ser dificil.

Assim, a informacio conveniente e desejada pelos pais é hoje reconhecida
como um direito. Existem varias formas de veicular esta informacao:

e Face a face, em didlogo aberto com os membros da equipa;

e Por escrito através de folhetos e brochuras informativas, revistas e livros;

e Através do contacto com outros pais ou outras familias em situacio semelhante
(grupos de auto-ajuda, familia de apoio).

Apesar davariagio inerente ao tipo de situacio e de profissional em causa, de

uma forma muito geral, as familias esperam ser informadas sobre:

e Caracteristicas da deficiéncia/doenca, evolugio e prognostico;

e Composic¢ao e forma de funcionamento da equipa de profissionais que vai
acompanhar a pessoa ou pessoas;

e Instituicdes/organizacoes/associagdes que podem fornecer apoio financeiro,
psicoldgico, técnico e social;

o Existéncia de sites na Internet, com os mais variados temas e que podem ajudar
as familias a lidar com uma situagio de crise;

e Os direitos da crianca e dos pais.

Os investigadores nio tém sé dedicado atengio 4 necessidade que os pais ma-
nifestam em obter informacio. Tém dado também atencio a outras preferéncias
que os pais expressam relativamente a este processo de comunicagio e identifica-
ram diferencas significativas entre a experiéncia que os pais tiveram e o que gosta-
riam que acontecesse numa situacao ideal.

Especificamente, tém sido estudadas as dimensdes do comportamento dos
médicos quando procedem ao antincio da deficiéncia da crianga aos pais. Dos es-
tudos realizados depreende-se que os progenitores queriam ter tido uma maior
oportunidade de poderem falar, exprimir os seus sentimentos e desejaram que o
médico tivesse feito todos os possiveis para que eles se sentissem melhor. Compara-
tivamente com as suas experiéncias, os pais demonstraram o desejo de terem tido
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mais informacao e de terem podido discutir mais extensamente a possibilidade de
existir atraso mental. Ao contrario do que ocorreu nos seus casos pessoais, 0s pais
desejaram que o médico demonstrasse maior interesse e seguranga, dando-lhes re-
feréncias sobre outros pais em situacio semelhante. O comportamento do médico
foi encarado de forma mais positiva nos casos em que os pais foram informados por
um clinico que pareciam conhecer bem. Das conclusdes de diferentes estudos pode
salientar-se que é possivel aos médicos transmitir aos pais, de forma mais afectiva,
“m4s noticias”, tais como anomalias congénitas ou outras situacdes de deficiéncia.
Daqui, decorre a sugestdo que se utilizem formas especificas de comunicacio para
melhorar a atitude dos pais em relacio as informacgoes transmitidas pelo médico.

Retomando a ideia que este processo de tomada de conhecimento, apropria-
¢do, adaptacgio e aceitagio individual e familiar da problematica da crianga néo se
esgota no primeiro acto de comunicagio, propde-se aos diferentes profissionais a
adaptacio das recomendacdes, disponibilizadas ao longo deste capitulo e as que
constam em anexo, aos diferentes momentos que caracterizam este longitudinal
processo de comunicagio da deficiéncia ou de problema grave de desenvolvimento
da crianca.

Assim, os dados constantes no quadro seguinte referem-se a preferéncia ma-
nifestada pelos pais acerca do modo como gostam de ser informados quando se pen-
sa que uma crianca tem uma deficiéncia (ou outro problema de satide).

ASPECTOS QUE 0S PAIS VALORIZAM NA FORMA COMO

GOSTARIAM DE RECEBER UMA MA NOTICIA

o O mais depressa possivel: eles consideram ter o direito de partilhar qualquer que seja a informacao
que os profissionais de satide tenham sobre o seu filho.

e Em conjunto: se possivel o pai e a mae, ou entdo acompanhados por outra pessoa, e.g. avo, irma,
etc. Caso seja impossivel estarem ambos os pais, a equipa de satide deve falar com um deles mas

marcar quanto antes um outro momento para falar com os pais em conjunto.

e Em privado: com tempo suficiente (diga aos pais quanto tempo tem disponivel para eles) e sem
interrupcaes (e.g. telemovel, pager, telefone, alguém que bate a porta, etc.).

e Num ambiente acolhedor: amigavel e caloroso devendo, no entanto, evitar-se emocdes excessivas
por parte dos profissionais.

o Honestamente: com explicita¢do clara daquilo que j4 se sabe e identificacdo clara das 4reas de
incerteza (e.g. tipo de marcha que podera vir a fazer).

(Adaptado de Hall & Hill, 1996)

18

Tendo em conta que, na primeira fase do processo de adaptacio acima des-
crito, os pais se recordam pouco do que lhes foi dito, as recomendagdes do Guia
esquematizado no quadro seguinte parecem nio fornecer orientacoes apenas para
o primeiro acto de comunicagio. Frequentemente, pais e profissionais tém neces-
sidade de retomar assuntos ji anteriormente abordados entre eles ou com outros
profissionais. Neste processo, os pais vao ficando psicologicamente disponiveis para
ouvir. Assim, em cada nova conversa “novos antncios” poderio ser apreendidos pe-
los pais ou s6 por um deles, conforme a evolucio de cada um.

GUIA-PRATICO PARA FORNECER INFORMACAO AOS PAIS

DE UMA FORMA ADEQUADA

o Antes de comegar a reunifio com os pais certifique-se que a sala que vai utilizar esté livre, e
peca autorizagio aos pais para estar mais alguém presente (e.g. estagiario, membro do staff mais
recentes).

o Evite o caldo profissional na medida do possivel, quando o utilizar explique o que quer dizer, pois os
pais precisam de saber.

o Nio dé uma “aula”, permita que os pais conduzam a conversa e sejam eles a perguntar. Desta forma
recordario mais facilmente o que lhes for dito.

o Nio se preocupe com os siléncios no decorrer da conversa. Por vezes é a inica coisa que podemos
fazer, o siléncio cria por vezes momentos de profundo respeito pelos sentimentos da outra pessoa.

o Crie um espaco para que 0s pais possam expressar os seus sentimentos, cite casos semelhantes com
que tenha lidado de forma que isso possa ajudar a expressio das emocoes.

o Lembre-se que estd perante um problema que é essencialmente dos pais, eles terdo de lidar com ele
a sua maneira. O profissional de satide nio pode “prescrever” uma forma de lidar com o problema.
Nunca diga “Eu sei como se sente” - vocé de facto nio sabe!

e Mostre que acredita que os pais vao ser capazes de lidar com o problema, por mais devastados que
estejam a sentir-se. Nao deixe por momento algum transparecer a ideia ou hipoteses que eles nao
querem cuidar da crianca. Mostre uma aceitacio profissional da crianca, quando fala olhe para ela e
fale para ela se for apropriado. Pergunte aos pais se pode pegar na criancga.

e Responda a todas as questdes que puder, se ndo puder explique a razdo. Seja prudente com questdes
de esperanca de vida.

o Explique o que se ira passar a seguir (terapia, consultas, contacto com outros pais, visita
domicilidria, cirurgia, etc.). Caso a crianca va ficar internada explique bem como funciona o sistema.

(Hall, & Hill, 1996)
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Tendo em conta os testemunhos dos pais e as recomendacdes acima enuncia-
das, somos levados a colocar a hipotese da necessidade de repensar as nossas pra-
ticas profissionais e, principalmente, de desenvolver as competéncias necessarias
para falar com os pais.

Jaem 1993, a partir de um questionario aplicado a profissionais portugueses
foi elaborado um cartaz, com recomendacées sobre esta mesma matéria (cf. Anexo
1). Sendo estas recomendacdes apenas assentes na opiniao dos profissionais, evi-
denciavam-se pontuais afastamentos daquilo que os pais preferem e acima citamos.

Este afastamento reforga a necessidade de correspondermos, efectivamente,
aquilo que sio as preferéncias dos pais e ndo implementarmos praticas decorrentes,
apenas, daquilo que os profissionais imaginam que as familias necessitam. Sobre
esta tematica, o trabalho “O antincio da deficiéncia da crianca e suas implicacoes fami-
liares e psicoldgicas” (Gronita, 2008), tem indica¢des muito importantes.

Encontram-se também coligidas um conjunto de recomendacoes acerca da
necessidade de adequada formacao profissional nesta area, nomeadamente no tra-
balho “Como transmitir mds noticias: proposta de programa de ensinojaprendizagem”
de Lincoln da Silva (2001).

Se bem que se registem esforcos significativos no que se refere 8 humaniza-
¢ao dos servigos, os conhecimentos tedricos e propostas de formagio acerca desta
matéria parecem encontrar-se por operacionalizar e por integrar numa mudanga
de atitudes dos profissionais.

A par da necessidade de formacao profissional, existe uma dimensio indi-
vidual de mudanca de comportamento possivel de operacionalizar, pelo que urge
e tarda o envolvimento imediato de todos quanto lidam com estas familias nos mo-
mentos em que lhes é feito antincio de uma situacao de deficiéncia.

Do que acima referimos e como veremos ao longo do texto, parece-nos im-
pensavel equacionar esta temitica independentemente dos restantes recursos e
equipas disponibilizados no 4mbito da IPI, ou sectorizando-a exclusivamente no 4m-
bito da satide ou da educagio ou da acgiio social. Como todas as outras dimensoes no
ambito da IPI, a comunicacio com as familias e, mais especificamente, o antincio e
tomada de consciéncia da problematica da crianca, acaba por ser multidimensional,
em tempos e contextos diferentes e, inevitavelmente, com varios intervenientes. Isto
nio impede que se recomende vivamente o esforco de articulacio inter-servigos e
inter-profissionais, no sentido de eleger interlocutores privilegiados, constituindo-
se como um recurso para a familia e evitando o aumento de stress que, frequente-
mente, 0s proprios profissionais constituem para estas familias.

Assim, se trabalha no 4mbito de servicos de satide, educacio ou seguranga so-
cial e se se confronta com familias a quem é necessario dar “mas noticias” a adopcao
das praticas recomendadas que acima referimos podera contribuir, de forma signifi-
cativa, para este processo de mudanca. E o primeiro desafio que lhe fazemos...
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O que é entao a Intervencao
Precoce na Infancia (IPI)?

“IPI é um conjunto de servigos/recursos para criancas em idades precoces
e suas familias, que sdo disponibilizados quando solicitados pela familia,
num certo periodo da vida da crianca, incluindo qualquer acc¢do realizada
quando a crianca necessita de apoio especializado para:

e assegurar e incrementar o seu desenvolvimento pessoal,

e fortalecer as auto-competéncias da familia, e

e promover a sua inclusdo social.

Estas accoes devem ser realizadas no contexto natural das criancas, pre-
Serencialmente a nivel local, com uma abordagem em equipa multi-dimen-

sional orientada para a familia.”
(European Agency for Special Needs Education, 2005)

Esta defini¢do, ndo sendo uma defini¢io “cientifica” de IPI, enfatiza que os
servigos a prestar, de forma articulada, pelo conjunto de recursos da comunidade,
nio se dirigem apenas as criancas, devendo envolver as familias e ser prestados no
contexto natural de vida das criancas.

Desde a década de 90 que varios diplomas, emanados do Ministério da
Educacdo e do Ministério da Seguranca Social, referiam a prestacdo de servi-
¢os para as criangas com idades inferiores aos 6 anos. No entanto, s6 em 1999
foi publicada uma legislacio especifica relativa a IP. Este foi o motivo pelo qual
coexistem até ao inicio da atual década programas de IPI muito distintos, co-
ordenados por servicos de Educacio, Satide, Seguranca Social ou Instituicoes
Privadas, Instituicdes Privadas de Solidariedade Social (IPSS) ou Cooperativas
de Solidariedade Social (CERCIs).

O Servigo Técnico de Intervencio Precoce (STIP), através de um acordo ati-
pico com o Ministério do Trabalho e Solidariedade Social, iniciou em 1993 a pres-
tacdo de servigos de Intervencdo Precoce destinado as familias de criangas com
idades entre 0s O e 0s 6 anos, com os seguintes objectivos:

e Prevenir atrasos no desenvolvimento de criancgas em situagio de risco;

e Apoiar e promover o desenvolvimento de criangas que manifestam j4 alteragdes
no seu desenvolvimento, quer estas estejam ou nio associadas a uma situacio de
deficiéncia ja diagnosticada;

Apoiar e desenvolver as competéncias das familias para que possam optimizar
as oportunidades de desenvolvimento dos seus filhos;

Apoiar as familias de acordo com as suas necessidades (emocionais, sociais,
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de sadde e educagio), nomeadamente as que decorrem do confronto com a
situacdo do filho/a que os levou a procurar a Intervencio Precoce.

Em 6 de outubro de 2009, o decreto-lei 281/2009 (cf. Legislagio, informa-
¢Oes e contactos uteis), constituiu o Sistema Nacional de Intervencio Precoce na
Infincia (SNIPI) que pretende uma cobertura nacional, a universalidade do acesso
a0s servigos e a promocao da inclusio social.

As respostas em IPI estio actualmente organizadas no 4mbito do SNIPI, cuja
estrutura organizativa tem uma Comissao de Coordenacio Nacional, 5 Subcomis-
soes Regionais e Equipas Locais de Intervencio (ELI). Os trés Ministérios estdo
representados em todas estas estruturas e as ONG envolvidas na IPI participam na
afetacdo de recursos das ELI, pelo que o STIP da Cercizimbra integra actualmente
a ELI de Sesimbra.

Se pretender saber onde existem as EL.I aceda a Rede de Servigos em https://
www.dgs.pt/sistema-nacional-de-intervencao-precoce-na-infancia.aspx.

O SNIPI devera reflectir o conjunto de respostas da sociedade portuguesa
para o apoio as familias com crianc¢as que manifestam ou que estdo em risco de ma-
nifestar problemas no seu desenvolvimento. Devera consubstanciar um apoio desde
que a familia se vé confrontada com a problematica e estabelecer novas expectativas
acerca do futuro. H4 que fomentar nestas familias o processo, ao qual todas as pessoas
recorrem e a que Baker (1991) designou por processo de reajustamento (cf. Anexo 2).

Evolucao dos modelos
e respostas em IPI

Se fizermos um breve historial do que tém sido as praticas em Intervengio
Precoce nas dltimas décadas, veremos que houve grandes alteracoes, a maior das
quais talvez seja a participacio das familias em todo o processo de avaliagio e
intervengao precoce.

Historicamente, os profissionais tém sido sempre considerados os peritos e,
como tal, o papel das familias era fundamentalmente o de seguir as suas recomen-
dacdes e cumprir as suas “prescricoes”.

Quando, na definicao da European Agency, se refere que a IP deve ser “orien-
tada para a familia” assume-se que os servigos devem ser prestados de acordo com
as necessidades que a familia considera prioritarias e que 4 familia deve ser dado um
papel e uma voz activa nas tomadas de decisao relativamente ao que pretende para
si e para o seu filho.

Esse facto, por si s6, implica que os profissionais, desde o inicio do processo,
estabelecam com as familias uma rela¢iio de colaboracio e de parceria. Por vezes,
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esta mudanca de papéis é sentida, pelos profissionais, como uma “perca de poder”,
mas estes sentimentos vao desaparecendo e os beneficios desta jung¢io de esforcos
enriquece a equipa, da qual os pais, a pouco e pouco, vao fazendo parte.

A TPI, neste momento, quase nunca é implementada fora dos contextos e
das rotinas de vida da crianga, o que constitui outra mudan¢a importante. Afinal,
a crianca passa a maior parte do tempo em casa, na ama, na creche ou no jardim-
de-infincia. Mais do que num gabinete desconhecido e com pessoas estranhas, sera
nesses locais que melhor mostrara as suas competéncias. E também sera ai que vai
utilizar todas as competéncias que vier a adquirir.

E assim feita a apologia da avaliacio centrada nos contextos e, desta, ra-
pidamente se passa para outras dimensdes da interven¢io, também centrada nos
contextos, com implicac¢des para todos os outros profissionais que, de alguma for-
ma, estejam envolvidos com a crianga e com a familia.

Do trabalho avaliativo desenvolvido em Sesimbra, registaram-se afirmagoes
de familias e de profissionais (amas, educadoras e auxiliares de Creches e Jardins de
Infincia, médicos e enfermeiros) que mostram que todos tém constatado a impor-
tancia desta interven¢io em parceria.

Esta importincia é testemunhada pelas afirmacgdes de diversas profissionais
de educacio, tal como passamos a exemplificar:

“Porque contei sempre com o STIP e senti
que este servigo estava disponivel para
dialogar e colaborar comigo sempre que necessitei.”

(Educadora de Infincia)

“Existe da parte dos profissionais da equipa do STIP
um interesse continuo em dar resposta as necessidades
apresentadas pela crianga elou colocadas pela equipa do J1.”

(Educadora de Infancia)

“Porque o trabalho tem sido programado entre
a educadora e os técnicos do STIP. Dai haver uma
boa articulacdo e contactos através também de reunioes
que levam a desenvolver um bom trabalho.”

(Educadora de Infincia)
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“Vou falar de uma menina com poucos recursos, cujo
acompanhamento durou dois anos, foi extraordindrio.
Consegui envolver a familia, consegui levar a familia
ao STIP, consegui com que a mde treinasse com ela
determinadas competéncias, envolveram-se no trabalho
da sala, trabalhavam connosco. Havia uma coisa curiosa,
eu nunca tinha feito este tipo de trabalho, nunca tinha
trabalhado com um técnico de fora, dentro da sala. (...)
Eu acredito nas parcerias, acredito na aprendizagem
que se faz nesta parceria, a aprendizagem so se faz
pela partilha. Qualquer parceria é vilida. Hd sempre
aprendizagem, por muito dificeis que sejam os recursos.”

(Educadora de infincia. Vice-Presidente de um agrupamento de escolas da Rede Publica)

“Foi bom, houve ali uma grande articulacdo com o
técnico, com a educadora e com a familia, trabalhamos em
conjunto, acho que foi muito positivo para a crianga.”

(Educadora de Infincia. Coordenadora de uma IPSS)

Quanto aos profissionais de Satde, a articula¢do existente transcende os servi-
¢os locais e desencadeia-se também com os servigos diferenciados e centralizados:

“Equipa que tem excelentes profissionais e que articula
muito bem entre a comunidade e o hospital.”

(Neuropediatra)

No que respeita as familias, foi possivel recolher alguns depoimentos que
apontam para o seu sentimento de pertenga 4 equipa de IPI e como parte integrante
deste processo de articulagao:

“Aquilo que eu pensava, era realmente aquilo
que depois veio a acontecer, eu ia fazer parte, ou seja,
a terapeuta e a psicologa ia a escola e eu em casa,
la complementar, o que estava a ser feito.”

(Mae de uma crianc¢a com perturbacio da relagio e da comunicagio)

24

“Na altura jd esperava mesmo o melhor, que foi
0 que aconteceu, que foi estar presente em todas
as reunioes que decorreram no infantdrio...

e sermos (todos) intervenientes nessas reunioes.”

(Mae de outra crianga com perturbagdo da comunicacio e da relacio)

Para além da familia e dos profissionais que contactam directamente com a
crianca, a IPI actual pressupde o envolvimento e a colaboragio de outros profissio-
nais, servigos e recursos da comunidade (a nivel social, da educacio ou da saude,
etc.) onde criancga, familia e a prépria equipa de IPI estdo inseridos.

A legislacdo actual di grande relevo a esta articulagido/colaboracio entre os
servigos da comunidade quando refere, como um dos objectivos do SNIPI o “apoio as
Jfamilias no acesso a servigos e recursos da seguranga social, da satide e da educacdo” e o “en-
volvimento da comunidade através da criacdo de mecanismos articulados de suporte social”.

O Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infincia
(SNIPI) .... desenvolvido através da actuacdo coordenada
dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da
Satide e da Educacao, com envolvimento das familias e da
comunidade, consiste num conjunto organizado de entida-
des institucionais e de natureza familiar, com vista a garan-
tir condicoes de desenvolvimento das criancas com fungoes
ou estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal,
social, e a sua participacdo nas actividades tipicas para a
idade, bem como das criancas com risco grave de atraso no

desenvolvimento”
(Dec-lei 281/2009 de 6 de Outubro)

De facto, para além de ser quase impossivel que um tnico servico responda a
todas as necessidades das familias em situacéo de risco e que tém filhos com deficién-
cia, o envolvimento de toda a comunidade, desde as redes de vizinhanga até aos profis-
sionais dos diversos servicos, parece influenciar a eficicia da promogao do desenvolvi-
mento da crianca, a diminuico do stress familiar e o aumento da sua confianca, o que
tem, evidentemente, efeitos muito positivos no bem-estar destas familias.

Do estudo avaliativo do STIP, foi possivel reter comentarios de pais e de pro-
fissionais que testemunham este tipo de envolvimento de varios servicos:
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“Ah, de certeza, porque elas (as profissionais de STIP)
perguntam muito, como € que € o dia-a-dia dele,
0 que é que ele faz ... quando ndo tém conhecimento do
que € que ele fez na quarta e vém cd a uma sexta-feira,
perguntam-me logo como € que correu a fisioterapia,
0 que é que ele fez, qual o desenvolvimento
que ele teve, perguntam sempre...”

(Mae de uma crianga com multideficiéncia)

“Como ela estd a ser acompanhada ld no Hospital e ld elas

(profissionais de saiude) também fazem o relatorio, como

trabalham em conjunto (com o STIP), eu acho que como

ela estd a ser acompanhada nos dois lugares (ndo precisa
de ser acompanhada por outros profissionais)”.

(Mae, de uma crianga com perturbagio da relagdo e comunicagao)

“A nivel do STIP... € o que eu estou a dizer (...) estdo sempre
a par do que se passa no Garcia da Orta e é ld que sdo feitas as
avaliagoes, € acompanhado mensalmente.”

(Mae de uma crianca com paralisia cerebral)

“Para mim € de todo proveitosa esta partilha. Mesmo que
haja uma equipa de intervengao precoce dentro da escola e
depois? Fechamo-nos aqui dentro, muito bem fechadinhos e
depois nds somos os melhores, ndo precisamos de aprender

nada, de partilhar nada e ndo crescemos.”

(Educadora- Vice-Presidente de um agrupamento de escolas da Rede Piblica)

No estudo desenvolvido no STIP, foi ainda possivel acompanhar alguns pro-
jectos que aquela equipa desenvolvia e cujos objectivos aliavam algumas accoes de
prevencio primadria a intervencgio junto de alguns grupos da comunidade, nomeada-
mente criangas que nio frequentavam estabelecimentos de ensino pré-escolar e suas
familias ou ac¢Bes destinadas a todas as familias do concelho com criancas pequenas,
como as exposicoes tematicas de livros. Estas ac¢oes foram sempre desenvolvidas em
estreita articulacio com outros recursos e profissionais da comunidade, no 4mbito do
que a legislacao aponta, e respeitando sempre o principio da interven¢io minima, ja
que muitas das familias eram seguidas em varios servi¢os. Em algumas situacoes, a
implicacdo da comunidade transcende a colaboracio, ja que estas acgoes pretendiam
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também constituir-se como incentivador de mudanca de atitudes/comportamentos
nestes grupos da comunidade e, como tal, poderemos considerar que, simultanea-
mente, tinham objectivos de intervencao e desenvolvimento comunitario.

Também o funcionamento das equipas tem vindo a ser alterado. Tradicional-
mente, os papéis de cada profissional que constituiam uma equipa estavam muito
demarcados e, até ha poucos anos, ndo se imaginaria que o primeiro atendimento
de uma familia fosse feito, por exemplo, por uma fisioterapeuta. Na equipa do STIP
existem profissionais de diversas areas e com capacidade de intervengio directa
com a crianc¢a/familia, mas que também actuam em articulagdo com outros pro-
fissionais/servicos. O funcionamento tendencialmente transdisciplinar da equipa
permite uma partilha de conhecimentos e um apoio mutuo entre os seus diversos
elementos, 0 que representa uma mais-valia que nio devera ser ignorada.

Tal situacdo permite que qualquer dos elementos da equipa possa vir a assu-
mir diferentes papéis (acolhimento, responsavel de caso).

No STIP, a escolha e defini¢io dos profissionais que vao acolher uma familia
decorre de uma conjugacio de critérios. Um dos mais importantes consiste no pe-
dido expresso pela familia na Ficha de Sinalizacdo. Sem constituirem prioridade,
os profissionais também tém alguns critérios, onde a disponibilidade imediata de
recursos constitui o de maior expressao.

“(para escolher e definir os profissionais que vao acolher
a familia) aquilo que nds tentamos é ver as caracteristicas
especificas da situacao (...) Qual é a necessidade, (...) isso é o
logico, depois a compatibilidade com a formagao especifica,
avaliada como sendo a mais necessdria (para responder a

necessidade exposta na Ficha de Sinalizac¢ao)”
(Coordenadora do STIP)

Foi ainda importante verificar que um dos critérios acima referidos assenta na
preocupacio com a sauide mental dos profissionais e o seu equilibrio emocional e psi-
colbgico, para que, de forma responsavel, possam constituir-se como recurso para as
familias que vao apoiar num periodo de tempo mais ou menos longo... Isto é, o tipo de
problematicas em si, 0 cansago ou saturacio decorrente da acumulacio de um mesmo
tipo de problematicas pode, por vezes, pesar na ponderacio daquela decisao.

“Depois a outra situagdo que também temos em conta sao
as caracteristicas pessoais dos profissionais, isto porque,

muitas das vezes, pelas situacoes “pesadas™(...)”
(Coordenadora do STIP)
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Neste mesmo sentido, a coordenadora do STIP revela a importéncia atribuida
por esta equipa a dimensao psicolégica dos seus profissionais, exemplificando uma
situacio em que foi critério de ponderacio, a afirmacio de um dos seus membros:

“(...) com esse tipo de situacao familiar eu nao consigo, ‘mexe’

comigo (... isto devido a sua propria) Aistoria de vida (...)”
(Coordenadora do STIP)

De uma forma geral, poderemos concluir que os critérios mencionados tém
dois eixos conjugados - as necessidades expressas pelas proprias familias e os re-
cursos disponiveis —, sendo que esta disponibilidade integra também a dinimica da
equipa e o equilibrio e rentabilidade dos seus membros:

“(...) por outro lado, (...) casos relativamente idénticos ou
(...) experiéncia profissional que possam potencializar e ser
recurso para rentabilizar o atendimento daquele caso (...)
E a capacidade de adaptabilidade e estabilidade do
hordrio. Como referi, o facto de sabermos que uma pessoa
vai sair daqui a seis meses (sera factor de ponderacao

para um atendimento de médio longo prazo...)”
(Coordenadora do STIP)

“A definigdo dos parceiros que terd a ver muito com uma

complementaridade das necessidades (da crianca e da familia)”
(Coordenadora do STIP)

Poderiamos resumir tudo o que foi dito, referindo os aspectos onde sio ja
visiveis algumas alteracoes na prestacio de servigos em IPI:

e Nio descurando a intervencao junto da crianca, passamos a considerar que a
familia, como um todo, é o foco dos nossos servigos;

o Os profissionais abandonaram o seu papel de peritos, estabelecendo com as
familias uma relagdo de parceria, apoiando-as nas suas decisoes;

o A intervencio descontextualizada deu lugar a uma intervengio baseada nos
contextos e rotinas de vida da crianca e da familia;

e De uma intervencao baseada num servigo, passimos a privilegiar a articulacio
dos recursos e servi¢os da comunidade, de forma a garantir a melhor resposta
as necessidades das criangas e das familias;

e Respeitando a especificidade das suas profissoes, os técnicos aprenderam
a partilhar os seus saberes na equipa, passando esta a ter um funcionamento
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tendencialmente transdisciplinar havendo, para cada situagio, a nomeagio de
um técnico responsavel, escolhido em funcéo da especificidade do caso e ndo da
sua formacao profissional.

Intervencao Precoce na
Infancia: responsabilidades
partilhadas dos servicos e
profissionais

A organizacio do SNIPI, prevista no Decreto-lei 281/2009, prevé uma prestacio
de servigos com articulacio efectiva das estruturas locais do Ministério da Educacio,
da Saude e da Seguranca Social, para os quais define competéncias especificas quer a
nivel dos profissionais a contratar, quer das verbas a alocar. Esta legislag¢io previa um
periodo de transi¢io até final de 2010, mas como este periodo se prolongou, continua-
ram a existir diferentes modalidades organizativas até 2011. No entanto, mesmo com
uma modalidade organizativa tinica, mantém-se algumas especificidades das diversas
comunidades. Parece, contudo, melhorada a acessibilidade aos servicos e, quer as fami-
lias com filhos até aos 6 anos, quer os diferentes profissionais que com elas contactam,
tém mais informacao disponivel sobre 0 modo como podem aceder aos servigos de IPI.

Servicos e profissionais
da area da saunde

Embora no estudo avaliativo do STIP, a maioria das familias tenham chegado
a4 equipa sinalizadas por estruturas educativas, a luz da legislagio actual a sinaliza-
¢a0 e accionamento do processo é da competéncia dos servigos de saide:

“Ao Ministério da Satide compete:

o Assegurar a deteccdo, sinalizacdo e accionamento do
processo de IPI;

e Encaminhar as criancas para consultas ou centros de
desenvolvimento, para efeitos de diagndstico e orientacdo

especializada...”
(Dec-lei 281/2009)
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De facto, seria essencial que, no Ambito dos cuidados de satide primaria,
todos os profissionais tivessem conhecimento da existéncia dos servigos de IPI da
comunidade e onde estio implantados para que fosse feita uma sinaliza¢io o mais
precoce possivel das situacdes de risco, tal como fica expresso na afirmacio de um
dos pais inquiridos no estudo avaliativo.

“(...) o principal seria... alertd-los (aos pediatras) um
bocadinho mais para este tipo de trabalho que as criangas
poderao ter, para haver uma interven¢do cada vez mais
precoce, porque € muito importante (...)”

(Pai de uma crian¢a com perturbacio da comunicagio e da relagio)

Quando questionados, alguns profissionais evidenciam procedimentos e
cuidados de saide de qualidade, ja existentes, mas que seria importante anteceder/
adaptar para faixas etarias mais baixas, com vista a uma sinaliza¢do mais precoce:

“Os servicos de saiide (...) detectam alguma perturbagao.
A nivel sistemdtico, mas ndo precoce, aos 5 anos, no exame
global prévio a entrada para o 1° ciclo, penso que estes
factores (perturbadores do desenvolvimento)
sdo avaliados cuidadosamente.”

(Técnica Superior de Educacio Especial e Reabilitacdo do STIP)

No STIP, encontramos concordincia com esta responsabilidade dos servigos
de saude no processo de sinalizac¢do das criancas/familias referida pela legisla¢ao
actual e também com a necessidade de que os seus profissionais tenham mais co-
nhecimento acerca dos recursos existentes na comunidade com que trabalham. No
entanto, assinalimos também uma perspectiva que reforga a envolvéncia de toda a
comunidade neste processo:

“Nem sempre... Depende do médico, da educadora,
do local... Da relagdao com o nosso servigo, da informagao
disponivel... (hd quem nunca tenha ouvido falar de
nas...) embora tenhamos o objectivo de sensibilizar para

a sinalizagdo e o facamos em muitos locais.”
(Psicologa do STIP)

A envolvéncia comunitaria acima referida transcendeu os profissionais e

30

estendeu-se as proprias familias, o que parece pertinente de realgar. Houve familias
que sugeriram acgoes de sensibilizacdo e formacao parental para que todos os pais
de criangas pequenas pudessem estar mais atentos ao seu desenvolvimento e eventu-
ais sinais de risco. Uma das mies concluiu, propondo tarefas para os profissionais:

“Que alertassem os pais, porque eu acho que os pais as vezes
também estdo um bocado a margem, e se tivessem mais
informacao, talvez pudessem agir mais precocemente.”

(Uma Mie de uma crianca com multideficiéncia)

Nao sendo em maioria, no estudo avaliativo do STIP, houve uma percentagem im-
portante de familias que foram orientadas para esta equipa através dos servicos de sat-
de, nomeadamente através de consultas especializadas ou consultas de desenvolvimento.

“Através do neurologista, ld do hospital (Hospital Garcia da
Orta), ele fez 0 encaminhamento, para o pessoal do STIP.”

(Mae de uma crian¢a com dificuldades motoras)

“Foi na consulta de desenvolvimento ld no D. Estefinia,

que a médica dela disse que existe o STIP que faz estas

coisas, acompanhamento para a T. e ndo é sé para a T,
mas também para a gente, os pais.”

(Mae de uma crian¢a com multideficiéncia)

Mas a sinalizacdo pode ocorrer ainda durante o periodo de gravidez. De fac-
to, ha algumas situagdes em que a propria gravidez acarreta riscos que se podem
repercutir na forma como o bebé se vem a desenvolver. Situacoes de grande preca-
riedade econémica e fragilidade social (desemprego prolongado, adolescéncia dos
progenitores, alcoolismo, toxicodependéncia, deficiéncia mental, etc.) sdo sinais de
risco para os quais sera necessario haver particular atengio nos servicos de sau-
de onde se procede ao acompanhamento de gravidas. Nessas situagdes, podera ser
importante a integracio de algumas dessas mies em programas de prevencao pri-
maria ou formagao parental como os que alguns servigos de IPI tém promovido nos
proprios Centros de Satide e como ji aconteceu no STIP com o designado “projecto
de grdvidas”, concretizado em duas das extensdes do Centro de Satide e em estreita
articulacio com os seus profissionais.

Por isso se, como profissional de um servigo de saude, se confrontar com este
tipo de situacdes de risco, procure saber se algum destes programas existe na comu-
nidade onde as familias residem, qualquer que seja a estrutura que os promova.

31



Na altura do nascimento, as situages de risco ou deficiéncia deverdo ser
imediatamente sinalizadas para os servicos de IPI, mesmo néo existindo ainda um
diagnostico definitivo ou estando a sua confirmacao dependente de exames comple-
mentares de diagnostico, pois, tal como ja vimos, os momentos em que a familia se
confronta, pela primeira vez, quer com a possibilidade de um problema quer com a
confirmagio de um diagnéstico de deficiéncia, sdo vividos com enorme ansiedade.

Um acompanhamento feito por profissionais de IPI terd, certamente, efeitos
positivos na diminuicio da ansiedade com que esse periodo de espera é vivido para
que, desde o inicio, os pais ndo se sintam “abandonados”.

Em muitas outras situacoes, durante os primeiros tempos de vida, ndo sio
detectados quaisquer sinais de risco mas, posteriormente, podem comecar a ser vi-
siveis pequenos atrasos no desenvolvimento, quer nas ireas da motricidade global e/
ou linguagem, quer nos aspectos do comportamento e socializacao.

Frequentemente, os médicos de familia, os pediatras ou as enfermeiras sao
os primeiros profissionais a ouvir preocupagoes das familias, tais como as que trans-
crevemos de seguida:

“(...) para uma crianca da idade dela havia coisas
que ela ndo fazia, ou seja, ela tem um... atraso no
desenvolvimento... havia coisas... gue 0s outros meninos
(ja faziam e que) ela jd deveria fazer e... que nao faz.”

(Mae de uma crianga com perturbacio da relagio e da comunicacao)

“A principal dificuldade do L. é, sei ld... estar com muita
gente ao mesmo tempo, brincar com as outras criangas,
pois ndo € capaz de estar muito tempo, ali a brincar com
duas ou trés criangas, sem ter por exemplo o pai por perto
ou a mde, ou assim alguém, pronto, um adulto.”

(Pai de uma crianga com perturbagio do comportamento)

“Nao consegue comunicar connosco através da palavra, e dai
nds termos recorrido a vdrias entidades, das quais o STIP.”

(Mae de uma crianca com problemas de linguagem)

Muitas vezes estas queixas, que todos ja ouvimos aos pais, ndo sio devidamente
valorizadas. Podemos até pensar que se devem 2 ansiedade excessiva dos familiares e dize-
mos, com a melhor das intengdes, que “as criangas ndo sdo todas iguais” e que, “com o tempo
tudo vaipassar”. Outras vezes, atribuimos as “culpas” aos pais ou aos avos, porque “mimam.e
protegem demais as criancas” ou “deixam-nos fazer tudo o que querem e ndo os sabem educar”.
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Sem querer, podemos estar a desvalorizar sintomas significativos, pensando
que irdo ser ultrapassados sem qualquer intervenc¢ao especifica. Outras vezes, en-
quanto profissionais de saude, solicitamos uma série de exames médicos, sempre no
sentido de procurar uma causa bioldgica para esses sintomas.

Conforme ji anotdmos, sendo possivel iniciar uma interven¢io com vista 2
promocao do desenvolvimento de uma crianga, mesmo nao sabendo com rigor qual é
o diagndstico, é da responsabilidade de todos proporcionar este tipo de intervengio o
mais cedo possivel. Sendo esta crucial, jamais implicara o abandono da procura e cola-
boragédo com os profissionais de satide na determinagio de um diagnéstico definitivo.

Assim, independentemente da etiologia, a partir do momento em que se de-
tecta uma situagao que acarretara uma alteracio no desenvolvimento da crianca,
esta deve ser imediatamente orientada para um servico de IPI, onde, caso seja ne-
cessario, se implementara a intervencio adequada, prevenindo o agravamento dos
problemas da criancga e ajudando os pais a lidar com a situagio.

Quando existe uma articulagio efectiva entre os varios recursos e servicos
da comunidade, estas situagoes de risco sdo, regularmente, discutidas em conjunto.
Em Sesimbra, por exemplo, ha reunides de estudo e discussio de casos com diver-
sos servicos da comunidade.

“(A periodicidade das) reunioes de estudo e discussao de
casos com a satide (€) mensal (com os servicos locais e com)
o Hospital, trimestral, sendo que no intervalo (de tempo que

medeia estas reunioes contactamos) muitas vezes.”
(Coordenadora do STIP)

Também uma articulacio sistematica com a consulta de desenvolvimento do
Hospital da zona traz beneficios evidentes na sinalizacio e intervengao atempada.
No estudo de Sesimbra, esta articulacio acontece de forma preferencial com o Cen-
tro de Desenvolvimento Torrado da Silva do Hospital Garcia de Orta e, como este
testemunho demonstra, os pais sabem que existe esta cooperagao:

“(...) eles (STIP) tém uma parceria... com o Hospital
Garcia da Orta, com o departamento de desenvolvimento
dos meninos, e entdo eles trabalham em conjunto. Pelo que
a Dra. me disse, eles Id do Hospital mandam muitas vezes
meninos para serem seguidos e eles (STIP) fazem
o mesmo. Foi o que aconteceu com a J. (...)”

(Mae, de uma crianga com perturbagio da relagdo e comunicagao)
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Da evidéncia destas praticas poderemos concluir que, se trabalha num servi-
¢o de satde, devera procurar informar-se da existéncia de projectos/equipas de IPI
ou de Agrupamentos de referéncia para a Intervengao Precoce na Infincia, na res-
pectiva zona geografica. S6 em articulacio poderio ser encontradas as respostas
adequadas as necessidades das criancas, quer ela esteja em casa, cuidada pelos pais/
avlés/ama ou ja esteja a frequentar uma Creche ou Jardim-de-Infincia.

Servicos e profissionais da area
da educacao

Para além do Ministério da Saide, também as estruturas educativas tém um
papel fundamental no SNIPI:

“Ao Ministério da Educagdo compete:

o Organizar uma rede de agrupamentos de escolas de
referéncia para a IPI que integre docentes dessa drea
de intervengao...

o Assegurar a articulagdo com os servigos de satide

e seguranca social.”
(Dec-lei 281/2009)

Estes agrupamentos de referéncia para a Interven¢io Precoce foram criados no
ambito do Decreto-Lei 3/2008 (cf. Legislacio, informacoes e contactos uteis), que re-
gulamenta os apoios da educacio especial. No 4mbito das suas atribuicoes, esses agru-
pamentos deverdo providenciar respostas a todas as criangas que frequentem IPSS ou
estabelecimentos lucrativos, sendo a resposta as criancas que frequentam JI da rede
publica assegurada por docentes do quadro de educacio especial que foi constituido
para todos os agrupamentos.

“Constituem objectivos destes agrupamentos: (i) assegurar
a articulagdo com os servigos de satide e da seguranca so-
cial; (ii) reforcar as equipas técnicas que prestam servigos no
dambito da intervengdo precoce na infincia, financiadas pela
seguranga social, (i) assegurar, no dmbito do Ministério da
Educacdo, a prestacdo de servigos de intervengdo precoce
na infancia.”
(Dec-Lein? 3/2008)
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No estudo avaliativo realizado em Sesimbra, as familias inquiridas referiram
que os profissionais que mais frequentemente lhes deram a conhecer a existéncia do
STIP e as orientaram para a equipa de IP foram educadoras de Jardins-de-Infincia
privados ou IPSS que os seus filhos frequentavam.

“(...) através do infantdrio (...) nds sinalizdamos, até foi a
educadora que sinalizou, também hd uma menina ld na sala
que estd a fazer terapia da fala com a S., entdo ela
(a educadora) sinalizou e depois perguntou se eu também
concordava e eu disse que sim, que se houvesse a possibilidade
eu concordava e depois viemos cd a uma entrevista”

(Mae de uma crianca com perturbacoes da linguagem)

“Agora quando foi do T, a educadora conseguiu
atempadamente fazer o contacto. Depois elas
(as profissionais do STIP) estipularam, de todos os casos
que tinham, os que eram mais prioritdrios e os que nao
eram. Como o T. ia para a Escola primdria e dadas
as caracteristicas, elas (as profissionais do STIP)
acharam que seria melhor (atender o T.).”

(Mae de uma crianc¢a com perturbacdes do comportamento)

“Foi no infantdrio, a educadora achou que ele precisava
e pediu uma entrevista comigo e com a psicologa
e depois ele veio para aqui (STIP) por causa disso.”

(Mae de uma crianga com perturbagdes da linguagem)

No entanto, quando ouvidos os profissionais, virios manifestam essa dili-
géncia, independentemente do tipo de estabelecimento onde trabalham. No caso da
rede publica, parece reforcada a ideia de que quando acontece aquela orientagio
para o STIP, esta estara estreitamente relacionada com o tipo de problemitica e
com a percepgio existente acerca dos recursos internos do Agrupamento para a
resposta necessiria:

“(...) canalizamos o processo para o centro de satide,
dependente da problemdtica, ou canalizamos directamente
para o STIP, com a ficha de sinaliza¢do, preenchendo
essa ficha de sinalizacao (...) Imagine, nos recebemos uma
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crianga, aos 5 anos entra no jardim-de-infincia e traz
graves problemas de comunicacdo. Nos ai sabemos que
a resposta melhor que temos é o STIP.”

(Educadora de infincia e Vice-Presidente do mesmo Agrupamento da rede piblica)

“... nos contactamos o STIP quando precisamos
de ajuda para uma crianca, ou seja, precisamos
de avaliacdo ou entdo atendimento.”

(Coordenadora de um Centro Comunitario)

“Temos uma crianga que sabemos que tem um irmado mais
pequeno que precisa de apoio, falamos com o STIP, primeiro
oralmente e depois fazemos a ficha de sinalizacdo.”

(Coordenadora da Valéncia Educacional da Cercizimbra)

Os testemunhos que acima transcrevemos atestam o papel fundamental dos pro-
fissionais de educacio na sinalizacio de criangas com atrasos no seu desenvolvimento
que, até a entrada nessas estruturas formais, nio teriam, ainda, sido sinalizadas para
apoio em IPI. Embora ndo tenhamos dados que nos permitam afirmar que estas familias
jaantes teriam procurado ajuda ou orientagio, nomeadamente junto dos servicos de sau-
de, constatamos que, 4 semelhanca do que ocorre em muitos outros servicos, também no
STIP a maior parte das criancas sio sinalizadas apenas ap0s os trés anos de idade.

De facto, a creche ou Jardim-de-Infincia é, para algumas familias, o con-
texto onde, pela primeira vez, se confrontam com outras criancas de idades seme-
lIhantes as dos seus filhos. E é desse confronto que, por vezes, nasce a divida sobre a
“normalidade” do ritmo de desenvolvimento. As vezes, sdo as educadoras que levam
as familias a reparar nessa diferenca. Assim, nao é demais realcar a importincia
que os profissionais de educacio tém na orienta¢io adequada ou na sinalizac¢io dos
casos para os agrupamentos de referéncia para a IPI que, como ja vimos, deverao
disponibilizar os profissionais que dario o apoio adequado.

Também estes servigos deverao ser envolvidos no trabalho articulado e cola-
borativo que o Dec-Lei 281/2009 prevé. Por exemplo, em Sesimbra, durante o estu-
do realizado, este tipo de trabalho articulado decorreu de duas formas distintas. No
primeiro ano do estudo, as duas educadoras de infincia do Ministério da Educagio
eram parte constituinte da equipa. Durante este periodo s6 existia uma equipa de
IPI no Concelho. Com a constituicio do agrupamento de referéncia para a IPI, es-
tas profissionais constituiram uma segunda equipa, monoprofissional. Consequen-
temente, houve necessidade de introduzir outra dindmica, de forma a promover a
articulacdo entre a equipa do STIP e a nova equipa sediada no agrupamento.
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Deste modo, ao longo da avaliagio do projecto, com organizagio, envolvimen-
to e periodicidade diferentes, foi sempre possivel registar a existéncia de reunides de
estudo e discussio de casos ndo s6 com as estruturas oficiais do ME, mas também
com estabelecimentos particulares, tal como refere a coordenadora do STIP:

“O facto deste ano termos este novo “design” (para a
articulagio interservicos) também implica que (...) as
educadoras em particular, (...possam) vir as reunioes
de caso, reunioes de supervisdo... Eu acho que também
implica alguma colaboragdo directa e, é assim, sdo os

nossos grandes parceiros (...) sdo os principais (...)”
(Coordenadora do STIP)

Com as reestruturagdes sucessivas das estruturas educativas e com as con-
sequentes reorganizacdes das equipas, nem sempre tem sido possivel consolidar as
dinimicas e procedimentos acordados entre os diferentes profissionais/equipas e
estruturas locais. Apesar disso, na comunidade de Sesimbra, foi possivel verificar a
persisténcia e a determinagdo em recomecar a articulacio necessaria para atingir
uma maior qualidade de servicos prestados as familias, mesmo quando, para tal, é
necessario accionar recursos e energia extraordinarios.

Assim, se é um profissional de educagio, hi que reconhecer a sua potencial
importincia no processo de encaminhamento das familias para a equipa de IPI da
sua area de trabalho. Pelo acima exposto, fica também assinalado que para além
desta sua possivel participacio, vislumbra-se a responsabilidade ética de um envol-
vimento em todo o processo, através da colaboragio com profissionais de IPI da sua
zona geografica.

Servicos e profissionais da area
da seguranca social

De acordo com o Dec-Lei 281-2009, as estruturas ligadas a Seguranga Social
estdao também envolvidas no SNIPI, sendo-lhes atribuidas competéncias especificas:

“Ao Ministério do Trabalho e Solidariedade Social compete:
e Promover a cooperacdo activa com as IPSS e equiparadas,
de modo a celebrar acordos de cooperacao...
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o Promover a acessibilidade a servigos de creche ou de ama,
ou outros apoios prestados no domicilio, por entidades

institucionais, atraveés de equipas multidisciplinares...”
(Dec-lei 281/2009)

De facto, para além das suas competéncias na celebracio de acordos de coo-
peracio, os Servicos Locais de Seguranca Social sido contactados por muitas fami-
lias solicitando a atribuicio das prestagoes pecunidrias previstas na Lei de Protec-
¢ao a Parentalidade - o abono de familia pré-natal, licenca de maternidade e o abono de
Jfamilia. Desta forma, os profissionais destes servi¢os podem detectar, muito preco-
cemente, a existéncia de contextos familiares de risco, sendo assim muito importan-
te que se articulem com as equipas/servigos onde se trabalha em IPI.

Ha ainda outras prestacoes que s6 podem ser atribuidas caso existam situa-
¢oes de deficiéncia comprovada: o abono de familia serd bonificado e, caso os proble-
mas da crianca o justifiquem e seja necessario que alguém cuide dela, em casa, o
Subsidio por Assisténcia de 3.% Pessoa.

Se a frequéncia de Creche ou Jardim-de-Infincia for considerada essencial
para que a crianca supere o atraso de desenvolvimento, a familia podera recorrer
aos estabelecimentos oficiais ou as Institui¢des Privadas de Solidariedade Social e
equiparadas e, mesmo quando estes nio existem na sua zona de residéncia, podera
recorrer a um subsidio para frequéncia de um estabelecimento particular lucrativo,
desde que a orientacio para essa resposta for feita por um profissional reconhecido
pelos servicos oficiais.

E também aos servicos de Seguranca Social que as familias se dirigem em
situagoes de desenraizamento social ou desemprego ou quando tém graves dificul-
dades econdmicas, solicitando ajuda ou atribui¢io de outros subsidios (Subsidio de
Desemprego ou Rendimento Social de Insercao, por exemplo). Em situacoes extre-
mas, o desenvolvimento dos bebés e criangas pequenas destas familias pode estar
em risco.

No 4mbito da proteccio e transcendendo a exclusividade de actuagio do Mi-
nistério do Trabalho e Solidariedade Social parece também evidente a necessidade
da estreita articulacio entre as Equipas Multidisciplinares de Apoio aos Tribunais,
as Comissoes de Protecc¢io de Criancas e Jovens e as Equipas de IPI, pela comple-
mentaridade e/ou continuidade das suas intervengoes.

Balizadas as nocoes de perigo e de risco e intensificados os procedimentos de
articulacdo, poder-se-do prevenir sobreposi¢des, proporcionando, pelo contrario,
uma rentabilizagdo dos recursos e uma intervengio cabal, em situacoes em que as
familias necessitam de uma intervenc¢io estruturada e potenciadora de desenvolvi-
mento.
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Se desenvolve a sua actividade profissional neste 4mbito de intervencio,
torna-se crucial que tome conhecimento dos Agrupamentos de referéncia para a
Intervencéo Precoce e das formas como, localmente, estdo organizados os servicos/
equipas de IPI para que as familias e criancas elegiveis possam ser atempada e ade-
quadamente orientadas. A sua actuagio proactiva podera marcar uma diferenca no
acesso aos servigos de IPI, por parte destas familias.

Como anteriormente referimos, o STIP tinha um acordo atipico com a Segu-
ranca Social e articulava, regulamente, com os servicos locais de Accio Social. No
entanto, no estudo avaliativo, nenhuma familia manifestou ter tido conhecimento do
STIP através da Seguranca Social.

Todos estes servicos — de Satude, Educacio e Acco Social — existem nas prin-
cipais localidades do pais e, como também j4 referimos, devem estar articulados.

Os servigos mais especializados podem existir apenas nas sedes dos concelhos
e serem, por isso, de mais dificil acesso para as familias. E essa é uma razao suplemen-
tar para a necessidade de uma colaboracio e articulacio entre os diversos servicos
de uma mesma comunidade, ptblicos e privados, para que nenhuma crianca, elegivel
para a intervencio precoce, permaneca sem atendimento especializado.

Como profissionais, todos somos corresponsaveis por garantir que, no A&mbito
do SNIPI, as criangas e familias tenham, atempadamente, respostas a que tém direito.

“...0 sistema de intervenc¢do precoce deve assentar na uni-
versalidade do acesso, na responsabilizacdo dos técnicos e
dos organismos publicos e na correspondente capacidade de
resposta. Deste modo é crucial integrar, tdo precocemente
quanto possivel, nas determinantes essenciais relativas a
Jamilia, os servicos de satide, as creches, os jardins-de-in-

fancia e a escola.”
(Dec-lei 281/2009)

O SNIPI reconhece o papel das Organizagdes Nao Governamentais, enquan-
to executoras da accio que o Estado consagra para si, no sentido de garantir as
familias a satisfacdo das suas necessidades no A&mbito da IPI, mas sempre no sentido
de colmatar a falta de recursos puablicos. No entanto, & semelhanca de muitas outras
equipas de IPI, ao longo do pais, a actuacio das Organizac¢Ges que as promoviam
reflectia a sua préopria preocupacio e responsabilidade social, delineando os seus
proprios objectivos e projectos nesta matéria.

Foi neste sentido, enquanto interventor social da comunidade Sesimbrense,
que a entidade promotora do STIP tomou a iniciativa de propor um acordo de coo-
peragio para esta sua intervencao, desde 1993.

39



Importancia da articulacao
de servicos e recursos para
um atendimento precoce

Uma melhor “sinaliza¢do e accionamento do processo de IPI” sdo cruciais para
que o tempo de espera para o inicio da intervencao seja diminuido a0 miximo.

Para algumas familias atendidas no STIP, este comego foi rapido e ndo pode-
ria ser melhor:

“(...) foi logo. Faldmos e desse problema nao estive a espera.”

(Mae de uma crianga com dificuldades motoras)

“Nao, porque eu tive logo. Tive sorte. Pronto, tive sorte de
arranjar logo e ter logo (...) Nao tenho razdo de queixa.”

(Mae de uma crianca com dificuldades motoras)

No entanto, 4 semelhanca do que acontece noutros servicos, tanto a auséncia
de uma sinalizagdo e encaminhamento eficaz como a espera pelo inicio do atendi-
mento tém grande impacto na dinimica emocional das familias e sdo geradoras de
niveis de preocupacgio, ansiedade e até ambivaléncia, constituindo um “compasso
de espera” no qual as familias nao tém oportunidade de satisfazer as suas necessida-
des de informacio sobre a situac¢io da crianca. Muitas vezes, resta-lhes a sensagio
de que “estio em falta”, sem conseguir providenciar a ajuda necessaria para o seu
filho/a, o que aumenta os seus niveis de stresse.

A eliminacdo das listas de espera e a redugio do tempo de espera para inicio
do atendimento tem sido um dos principais objectivos do STIP. Com o projecto as-
sociado ao estudo ja referido foi possivel reduzir, significativamente, tanto um como
outro aspecto. No entanto, mesmo tendo em conta este progresso e, por outro lado,
o facto de muitas familias terem iniciado o atendimento antes do inicio do projecto
permitiu recolher alguns testemunhos importantes, nomeadamente a proposito da
auséncia de uma sinalizag¢io e encaminhamento eficaz:

“Fiquei um pouco desesperada porque ndo sabiamos o que
¢ que haviamos de fazer, nem onde é que nos deveriamos
dirigir. A J. quando teve a meningite nds mordvamos na
Rinchéa e anddvamos um pouco ao empurrao para cd,
para ld. Mas, nunca ninguém nos disse que existia este
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servico. Portanto, foi depois quando muddmos o processo
para aqui (...) para o “Garcia de Orta” que (...) com a
doutora do desenvolvimento, (...tivemos...) uma reuniao
todos, com a menina, comigo, com o pai (...) E ai é que
nos disseram mesmo que a J. jd deveria ter ido hd muito
tempo, mas por desconhecimento, ndo conheciamos nada.”

(Mae de uma crianga com atraso global do desenvolvimento)

Mas mesmo quando as familias sdo orientadas atempadamente para os re-
cursos de IPI existentes, tem sido muito dificil providenciar uma intervengio sis-
temitica, logo a partir do primeiro contacto. A realidade aponta para um tempo
de espera que varia com muitos factores e ao longo do tempo, dentro de um mesmo
servico e de servigo para servigo.

Contrariamente, todas as familias desejam um inicio rapido. Também no
STIP as familias manifestaram claramente este seu desejo:

“Eu sentia que estava desejosa que comegasse 0 mais
rdpido possivel, para ver se conseguia ver melhoras (...)”

(Mae de uma crianga com dificuldades na linguagem)

Mas por mais que parega aos profissionais um ténue compasso de espera, se-
gundo a perspectiva das familias, o tempo atinge uma grande dimensao e intensidade.

“(...) esse tempo de espera foi de ansiedade, pronto,
que tanto de um momento para o outro, ficdmos com
“uma bola de neve” na mao, ndo é?”

(Pai de uma crianca com perturbacio no espectro do autismo)

“E assim, uma mde quando tem um filho com muito amor
e carinho e faz tudo por tudo para que ele nasca sauddvel
e normalissimo como outra crianga qualquer, ndo é? Ao
deparar-se com uma situagdo destas, eu acho que todo o
tempo € pouco para acudir ao filho que se encontra com
alguns problemas, a nivel de desenvolvimento e a nivel de
futuro, nao é? Pode parecer pouco tempo para uma equipa
técnica, que seja rdpido, mas eu, como mae, € um tempo
infinito. Uma semana, por exemplo, é um tempo infinito.
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Eu acho que quase todos os pais quando se deparam com
situacoes destas, quanto mais depressa, melhor. Quanto
mais intensivo, melhor. Todas estas situacoes que se
retinem a volta de uma cldusula desta.”

(Mae de uma crianga com dificuldades motoras)

“(...) ew acho que € longo (...) Eu deduzi (que), como
estdvamos no final do ano lectivo, eles quisessem comegar
no inicio do ano lectivo, pronto. Foi o que eu deduzi, para
comecgar tudo logo do inicio, mas ndo se deveria demorar

assim tanto tempo.”

(Pai de uma outra crianca com dificuldades motoras)

A este tempo de espera, as familias facilmente associam uma ideia mais pe-
nosa. E se nio existe vaga? E se nio consideram que a minha situacio é prioritaria?
Que critérios usario?... Mais uma vez, o impacto desta vivéncia transparece nos tes-
temunhos dos participantes do estudo:

“Um pouco ansiosa. Porque eu figuei a espera de uma
resposta, a espera de como ia ser o tratamento, como ia
ser o trabalho deles com a familia. Mas ai quando eles
Jalaram, quando entraram em contacto para dizer que

ele ia ser incluido, fiquei mais tranquila.”

(Mae de uma crianga com perturbacio da relacio e da comunicagio)

Outras vezes resta apenas uma satisfagcao parcial, o que obriga a dar conti-
nuidade a busca de outras respostas, que nem sempre sio alcangadas:

“Da parte da psicologia ndo demorou muito tempo.
A terapia da fala demorou muito tempo, e eles disseram-
me que ndo tinham resposta para me dar. E entdo
eu tive que ir pela seguranca social (...)”

(Pai de uma crianca com dificuldades motoras)

Nio menos preocupante, é a comunicac¢io paradoxal interpretada pelas fa-
milias que se encontram numa forte tensio emocional e angustia, a partir dos pro-
cedimentos regulares dos profissionais e dos servicos:

“(...) a partida eu até fiquei preocupado quando ele foi
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aceite (...) deram-nos um panorama que o R. dificilmente
poderia entrar, porque tém um leque muito pequeno de
criangas, (entao) surgiu-me a ideia de que o meu filho
ao entrar sempre tem alguma coisa de preocupante. Mas
fiquei contente porque foi rdpida a aceitacdo.”

(Pai de uma crianca com perturbacio do comportamento)

Resumindo, aliado a uma sinalizacio por vezes tardia, nem sempre as equi-
pas de IPI conseguem dar inicio ao atendimento imediatamente apés os primeiros
contactos com as familias. Uma colaboracao efectiva entre todos os servigos e a mo-
bilizagio dos diversos recursos da comunidade, preconizada na nova legislacio, é
essencial para que as familias encontrem, em tempo util, uma resposta adequada as
suas necessidades e as dos seus filhos.

As familias e as criancas tém direito a essa resposta e é nosso dever, enquan-
to profissionais, mesmo nao especialistas em IP e trabalhando em diversas 4reas e
servicos, saber onde poderio encontra-la.

No final deste livro faremos referéncia 4 legislacio actualmente existente re-
lacionada com a Educacéo, Saide e Seguranga Social (beneficios e direitos dos pais
que tém filhos com deficiéncia ou em situagio de risco). Serdo também listados al-
guns organismos de 4mbito nacional para onde podem ser orientadas familias com
filhos/as elegiveis para a IPI.

O que podem as familias
esperar quando chegam
auma equipa de IPI?

Com o Dec-Lei 281/2009, os servicos de Intervencio Precoce deixaram de
ter modelos organizativos muito diferentes, havendo, actualmente, maior uniformi-
dade a nivelnacional. Porém, havera sempre algumas especificidades decorrentes
da comunidade em que o servico se insere e da populagio que atende. Por outro
lado, como ndo hi uma tdnica forma de “bem receber”, as praticas, que continua-
remos a exemplificar, sdo baseados no que acontece no Servigo Técnico de Inter-
vencido Precoce (STIP) da Cercizimbra, apesar do seu modelo organizativo ter sido
extinto com a implantagiao do SNIPIL.
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Os primeiros contactos

No STIP, os primeiros contactos podem ocorrer quer por iniciativa das fami-
lias, que recorrem directamente ao servigo, quer por iniciativa de profissionais ou
de outras familias (que na equipa sdo chamados “elemento sinalizador”). Em qual-
quer das situacoes, é sempre pedido as familias que preencham antecipadamente
um pequeno impresso com a caracterizacio do caso, preocupacoes e necessidades
sentidas e expectativas relativamente ao atendimento.

Sendo uma equipa constituida por profissionais de diferentes areas discipli-
nares é habitual, no STIP, que os primeiros contactos sejam feitos por mais do que
um profissional, sendo posteriormente escolhido, pela equipa e pela familia, aquele
que ficara responsavel por assegurar, de forma sistematica, a ligacio entre a equipa
e a familia, assumindo a fun¢do de veiculo de comunicacio entre as duas partes.
Sera ele que, sempre em conjunto com a familia, o responsavel pela defini¢do e exe-
cucio do Plano de Intervencio. E também a existéncia desta figura que permite 2
equipa assegurar-se que, na intervencao, se respeita o principio da “intervenc¢io mi-
nima”, nomeadamente junto das familias que sao atendidas em multiplos servicos.

O ditado popular “amigo do meu amigo, meu amigo é” tem inspirado a filoso-
fia subjacente a estes primeiros encontros. Assim, sempre que for possivel, a familia
podera contar com a presenca do elemento sinalizador, por exemplo a educadora de
infincia ou o médico de familia (presenca nio obrigatéria no decurso de toda a reu-
nifo), com quem ja partilhou algumas das suas preocupacoes, para que este proceda
a apresentacio da familia e profissionais do STIP. Sabemos que os momentos em
que, pela primeira vez, as familias expressam os seus sentimentos perante pessoas
diferentes serdo sempre dificeis de gerir do ponto vista emocional. Mas os profissio-
nais do STIP esperam que, com a presenca de alguém que as familias ji conhecem,
estas se possam sentir mais acolhidas e mais a vontade.

Testemunhos parecem credibilizar esta perspectiva do STIP em envolver al-
guém que a familia ja conhece:

“A primeira reunido com psicélogo do STIP contou com
a participacdo da familia e onde foi explicado como se ia
desenrolar todo o processo de acompanhamento”

(Educadora de Infincia)

As familias, quando passam por uma dificuldade, esperam esta sua partici-
pacdo e disponibilidade profissional para se constituir como elemento sinalizador.
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A importancia da opiniio
das familias

Na intervencio centrada na familia, é muito importante que, desde os pri-
meiros momentos, haja tempo para que as familias exprimam o que as est4 a pre-
ocupar, bem como o que esperam que seja feito pela equipa. S6 assim esta podera,
tanto quanto possivel, adequar as suas respostas aquilo que as familias desejam e
consideram mais importante.

Evidentemente que, nestes primeiros encontros, serao sempre explicados,
com maior ou menor pormenor:
¢ Objectivos da Equipa/Servico;

o Constitui¢do da Equipa;
e Organizacio/Funcionamento da equipa;
¢ Tipo de trabalho desenvolvido.

Logo na primeira reunifo, sao iniciadas tematicas de conversa que serio re-
tomadas em encontros posteriores, tais como:
o As funcoes e designacio do responsavel pela articulagio entre a familia e a
equipa (responsavel de caso, gestor de caso, ou outras designacdes);
¢ Asreunibes de equipa e o facto de as familias terem assento nessas reunioes,
sempre que se fale do seu filho;
e Os limites da confidencialidade, ou seja o que o responsavel de caso pode ou ndo
partilhar com os restantes membros da equipa e/ou com outros profissionais com
quem articula;
e Aspectos organizativos e funcionais da equipa;
e Asmodalidades de atendimento adequadas ao pedido da familia;
e O atendimento a crianca e/ou atendimento a familia (quem a familia pensa que
devera estar presente e/ou participar);
e Aitinerincia dos profissionais da equipa e ponderacio acerca do(s) local(is) mais
adequado(s) para os atendimentos;
e A articulacio com diferentes membros (profissionais ou ndo) da comunidade que
interagem com a crianca e/ou familia;
¢ O planeamento conjunto com outros membros da comunidade que prestem
cuidados regulares a crianca (educadora, ama, enfermeira...);
o A flexibilidade dos profissionais no sentido de se irem ajustando e reorganizando
face as novas necessidades/opinides manifestadas pela familia.

Assim, as recomendacdes para as praticas de IPI tém-se distanciado das orienta-
¢Oes mais tradicionais que tém norteado tantos outros servicos, em que se espera que a
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familia oica a opinido dos profissionais e cumpra as “prescricdes” que estes fizerem. No
STIP, esperam que seja a familia a “tomar as rédeas da situacao”. Esta atitude pode, por
vezes, incomodar a familia mas, podendo ser dificil nos primeiros encontros, constitui a
base de uma relagio de confianca e parceria entre as familias e os profissionais da equi-
pa que é, também, uma das caracteristicas da interven¢io centrada na familia.

Apesar do que acima referimos, é evidente que os profissionais podem e de-
vem dar a sua opinido no que se refere a intervencio que acreditam ser mais adequa-
da e trazer maiores beneficios para a situagio da crianca/familia. Alias, as familias
esperam isso mesmo dos profissionais. Assim, propde-se que estes déem & familia
toda a informacdo para que esta possa tomar decisdes conscientes acerca da inter-
vencdo. O Plano Individualizado de Interven¢éo Precoce (PIIP), de que adiante fala-
remos, devera consubstanciar a colaboracao familia/profissionais

A avaliacao: o papel das familias e
de outros profissionais envolvidos

A avaliagdo da crianca é um momento especifico e crucial de todo o processo
de intervencio. Tem como principais objectivos encontrar as competéncias que a
crianca tem nas diferentes areas de desenvolvimento, assim como os aspectos em
que manifesta maiores dificuldades e em que mais precisa de ser ajudado.

No STIP, arelacio de parceria entre pais e profissionais consubstancia-se logo
no processo de avaliacio e é visivel, por exemplo, quando os profissionais, ao prepara-
rem a avaliacdo de desenvolvimento da crianga, perguntam a familia quais sdo as suas
preferéncias sobre quem dever4 estar presente neste processo, inclusive na altura da
partilha dos resultados da avaliagdo. Neste servico, cada vez mais, as familias vém
manifestando as suas expectativas e, posteriormente, a sua satisfa¢o, relativamente
a poderem decidir o seu grau de envolvimento nos servigos prestados aos seus filhos/
as. Mesmo quando ndo é provavel o envolvimento de outros membros da familia, para
além do principal prestador de cuidados & crianga, os procedimentos dos profissio-
nais do STIP orientam-se para a certificacido de que a familia sente que pode ter um
papel activo e participativo no processo, sendo ela propria que determina o grau e
possibilidade de participacio e envolvimento de cada um dos seus membros.

“Sim. Estava sempre a porta aberta, para levar mais
alguém, mas... o pai estd sempre a trabalhar, é impossivel!
Nao havia assim mais ninguém que fosse,

e, normalmente, ia sempre eu.”

(mae de uma crianga com deficiéncias ao nivel da visdo)
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“(Ainda havia espaco para decidir quem estava
presente?) Havia espaco para tudo. Quando era para
mim, quando a minha mulher estava a trabalhar...

A minha mulher foi trés vezes, depois fui eu... E era assim.
Sim. Era o que estava disponivel.”

(Pai de uma crianca com perturbacoes do espectro do autismo)

“Sim, deram, deram espaco. So que eu sempre disse
que queria estar sozinha.”

(Mae de uma crianc¢a com perturbacio de comportamento)

Esta possibilidade de escolha e de decisdo das familias é tanto mais impor-
tante quanto maior é a valorizagio atribuida a determinado momento do processo
de intervencao.

A avaliagio da crianga parece constituir um destes momentos valorizados
tanto pelas familias como pelos profissionais do STIP.

“Isso fazia sempre (expressar as suas preocupacoes,
fazer perguntas)! Fazia sempre (...) fomos sempre
informados sobre o que se estava a passar, que era normal,
por vezes aquelas dividas que nds pensdvamos (...)
quer dizer, foram sempre explicando o porqué.”

(Mae de uma crianga com dificuldades de linguagem)

Uma das questoes que os profissionais do STIP colocam as familias nos pri-
meiros momentos do processo de avaliagao refere-se ao local onde consideram que
deve decorrer a avaliacao e, posteriormente, a intervencgao.

Tradicionalmente, a avaliacio era feita pontualmente e, frequentemente,
apenas na sede da equipa. Na perspectiva bioecoldégica que suporta, teoricamente,
a intervengao centrada na familia, sdo equacionados os varios contextos de vida da
crianga, as suas rotinas, as pessoas com que ela interagem regularmente, o que se
pretende avaliar e, de acordo com as preferéncias manifestadas pela familia e por
outros profissionais envolvidos, é possivel conceptualizar a avalia¢cdo contemplando
mais do que um local (STIP, creche ou Jardim-de-Infincia que a crianga frequente,
em casa ou no local onde passa o dia - casa da avo, da ama, etc).

Esta orientacio, que rege a equipa do STIP, parece corresponder aquilo que
as familias também pretendem desse momento:
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“Talvez em vdrios locais. Aqui. Em casa, no infantdrio.
Acho que o ideal para avaliar o P. era vé-lo nos vdrios
contextos e onde ele se move (...)”

(Pai de uma crianca com perturbacao da relacio e da comunicagao)

Os profissionais do STIP esperam e incentivam o envolvimento das familias
também neste processo avaliativo, tal como refere a coordenadora do Servigo:

“Esperamos que nos revelem as suas preocupagoes e
necessidades perante a avalia¢do, o que € que esperam
ter como resposta daquela avaliacdo, saber quais sdo
as suas necessidades e expectativas, por um lado.
Por outro lado, € que estejam presentes no planeamento

e que definam as suas fungoes ai.”
(Coordenadora do STIP)

“(...) outra coisa que se vé nesta altura da planificacio
(conjunta com a familia), € qual o tempo dptimo para a
crianga fazer a avaliagdo, se é de manhd, se é a tarde, quando

¢ que estd no seu estado dptimo para fazer, qual o local (...)”
(Coordenadora do STIP)

Também a opinifo de outros profissionais que ja conhecem a crianga, mes-
mo que nio tenham sido eles a fazerem a sinalizacio, é considerada fundamental e
todas as informacoGes que possam ser obtidas sobre as coisas que a crianca é capaz
de fazer, a forma como tem sido ajudada/o e a disponibilidade que existe para um
trabalho de colaboracio sio de enorme importéincia. Por isso, no STIP é habitual
“convidar” esses profissionais para participarem na avaliagio, valorizando-se a sua
opinido tal como se valoriza a das familias.

E também frequente que a avaliacio decorra em varias sessdes. No entanto,
ha a preocupacio em ir dando, a todos, algumas indica¢des do que se vai avaliando,
a fim de diminuir os niveis de stresse e de preocupagio das familias:

“Falamos logo um bocadinho e tentamos esclarecer
algumas duvidas que também tenham surgido
durante a avaliacdo, se os pais tém duvidas

ou ndo tém, relativamente a isso.”
(Coordenadora do STIP)
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A partilha dos resultados da
avaliacio com as familias e
com os outros profissionais

Tal como acima referimos, numa intervencio centrada na familia, considera-
-se muito importante que, ao longo de todo o processo, esta obtenha, por parte dos
profissionais, todas as informacoes relativas ao seu filho/a.

Quer os pais que participaram no estudo avaliativo do STIP quer os profis-
sionais da equipa consideram o momento de “partilha” dos resultados da avaliacao
especialmente importante.

“Que me expliquem e que seja (...)
cuidadosa, ndo é? Porque eu sou mae!
Mas de uma forma directa e simples (...)”

(Mae de uma crianga com perturbagao da linguagem)

De facto, a espera dos resultados da avaliacio, mesmo quando esta é pla-
neada e realizada conjuntamente, é motivo de ansiedade por parte das familias. A
incerteza instala-se. Por um lado, pode ser muito angustiante ouvir os resultados,
podemos mesmo considerar que, por vezes, se trata de um “reantncio” da problema-
tica da crianca. Muitas outras vezes, é um motivo de enorme satisfacao, pelo alivio,
pelo progresso, pela gratificacio de todos os esforcos, neste tltimo caso sobretudo
quando nfo se trata da primeira avaliacdo. Enfim, expectativas e esperancas que se
foram desenvolvendo ao longo dos tempos podem ser defraudadas ou confirmadas
ou entdo transcendidas. Dai, a importincia deste momento.

Por estes motivos, da parte das equipas de IPI, espera-se que partilhem os
resultados da avaliacio com as familias, envolvendo as pessoas que a familia deseje
e em momento adequado. Espera-se, também, que esta partilha seja feita em lingua-
gem simples, de forma a ser bem entendida. Sempre que haja outros profissionais
envolvidos e com trabalho regular com a crianga/familia, e com o consentimento/
autorizagio desta, estes deverdo também conhecer os resultados de avaliacio.

E também importante que os outros profissionais que contactam com fami-
lias as ajudem em mais este momento, que compreendam que esta é uma etapa es-
sencial ja que é a partir dos dados obtidos que sera possivel delinear uma interven-
¢ao que promova o progresso da criancga.

Deste modo, também é expectavel que considere este aspecto nas suas activi-
dades profissionais, sempre que contacte com familias nesta fase da sua vida.
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O planeamento da intervencao
com o envolvimento da familia
e de outros profissionais

Tal como se espera um envolvimento da familia a partir da primeira avalia-
¢ao, espera-se, também, que o planeamento da intervengio conte com a sua partici-
pacao activa.

Os profissionais de IPI irdo facilitar o acesso, a participagio e envolvimento
da familia em tudo o que tem a ver com os seus filhos, mas sempre respeitando a sua
possibilidade e desejo. Para que essa participacio e envolvimento possam existir, os
profissionais de IPI deverao criar momentos (quer reunides mais ou menos formais
quer encontros) com o objectivo de ouvir a opinido da familia em relagio a tudo
o que vao decidindo em conjunto, as suas necessidades, prioridades, expectativas
e desejos. Estas decisdes tanto recaem directamente sobre os assuntos e objecti-
vos relacionados com o desenvolvimento da crianga, como com outros assuntos e
eventuais objectivos que implicam o bem-estar da familia, na sua globalidade, com
a diminui¢io das suas situacoes de stresse e, como tal, assuntos que implicam, de
forma menos directa, mas nio menos importante, o desenvolvimento da crianca.

Todos os documentos previstos na legislagio, como por exemplo o Plano
Individualizado de Intervencio Precoce (PIIP), deverio ser construidos conjunta-
mente entre os profissionais e as familias. A linguagem que neles for utilizada re-
flectira, certamente, o grau de envolvimento e a colaboragio nas estratégias para
promover o desenvolvimento da crianga.

No Plano de Intervencéo acima referido, ficario registadas as necessidades
da familia/crianga e metas a atingir, bem como o papel que cada um dos intervenien-
tes - profissionais de IPI, outros profissionais e elementos da familia - vai ter e ainda
0 momento em que voltario a revé-lo.

Esta forma de actuagdo parece corresponder a um desejo e proporcionar
uma grande satisfacio as familias que foram ouvidas no projecto do STIP:

“(..) gostaria, e isso hd... um intercimbio entre
o trabalho que é efectuado aqui e o trabalho que
eu tenho de efectuar em casa. (...) hd uma comunicacdo
também e um trabalho que passa daqui para casa”

(Mae de uma criang¢a com perturbacado da rela¢do e da comunicagio)
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Como agora se torna claro, neste modelo de intervengio centrada na familia,
todas as decisGes importantes e que tém grande impacto na dinimica familiar, como
quem esti presente nas reunides/encontros, quem assume as tarefas relacionadas
com as questoes de satde, de educacio, que papel e o grau de envolvimento se espe-
ra dos irmios... cabem sempre a familia.

Tendo em conta experiéncias de familias que ji receberam este tipo de ser-
vicos, parece que este processo de colaboragio com os profissionais favorece o au-
mento de competéncias da propria familia para lidar com a situagio que estd a viver
e fa-la sentir-se melhor, diminuindo o seu stresse.

Complementarmente, este aumento de competéncias tera de assentar no au-
mento da informagio a transmitir 4 familia, o que The permitira tomar decisdes em
consciéncia:

“(...) dar informacao as familias de forma a (...)

poderem lutar pelos direitos dos filhos (...)”
(Coordenadora do STIP)

Obter a informacio de que necessitam é um direito das familias de que estas
parecem nio querer prescindir:

“(...) eu gosto de saber como é que vai ser, o que € que
Jazem com ele. E acho que participo também o bastante
para saber. Gosto de ser informada.”

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)

A semelhanca de muitas outras equipas de Intervencio Precoce, no STIP
existe uma grande preocupacio na inclusio de todas as criancas/familias na comu-
nidade em que vivem, quer através da frequéncia de creche/JI da zona quer através
da participacdo em actividades lidicas e recreativas que possam existir. De facto,
é uma preocupacao do STIP que, tanto quanto possivel, a vida destas criangas se
assemelhe 4 de todas as outras da sua idade e que as suas familias possam partilhar
com outras os mesmos momentos de convivio.

Quando numa parte do dia a crianga esta ao cuidado de outros adultos (avoés,
amas, educadoras de infincia e auxiliares de educacdo...), é também essencial ouvir
e ter em conta a sua opinido. Também estes, evidentemente, deverio participar na
elaboragio conjunta do PIIP no que se refere a estes contextos de vida da crianga.

A semelhanca dos procedimentos que desenvolvem com as familias, os pro-
fissionais de IPI agirdo do mesmo modo com estas outras pessoas: irdo ouvi-las e dar
respostas as suas necessidades para o desempenho da tarefa a que se compromete-
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ram. Assim, uma articulac¢io e cooperacgio entre todos os envolvidos (familia, pro-
fissionais do STIP e outros adultos envolvidos) é frequentemente requerida, em prol
das respostas a efectivar a crianca nas suas diferentes rotinas dos diferentes con-
textos, a um dos outros membros da familia ou mesmo a familia na sua globalidade.

O grau e forma de trabalho conjunto entre os profissionais de IPI e os res-
tantes profissionais devera, sempre, corresponder ao que for mais adequado para a
situacao da crianca/familia.

Neste sentido, quando pensamos nas diferentes criangas/familias e diferen-
tes profissionais com quem trabalha em conjunto, é muito dificil tipificar o tipo de
respostas que o STIP desenvolve, uma vez que elas resultam sempre das necessida-
des expressas e especificas de cada situacio. Disto nos dio conta os testemunhos de
alguns profissionais que a seguir transcrevemos:

“A orientacdo que foi feita pelo STIP para o D.,
Jfoi ajudar-nos na deslocacao do D., em como se devia

sentar, em comer, no ir a casa de banho.”
(Auxiliar da Acc¢io Educativa)

“As orientacoes foram sobretudo de algumas técnicas e
actividades prdticas a realizar com a crianca efou o grupo de
modo a estimular a linguagem e enriguecer o vocabuldrio.”

(Educadora de Infincia)

“Esta crianca precisa de um apoio ao nivel motor,
todo o processo de acompanhamento a nivel da higiene.
O posicionamento adequado na cadeira. Actividades no
saldo para estimularem o desenvolvimento motor, o que

tem sido acompanhado pelo STIP.”

(Educadora de Infincia)

Assim, nos casos em atendimento no STIP, ha intervengGes directas com
a crianga em contexto de JI ou sede da equipa mas, por exemplo, muitas vezes, a
intervencdo é realizada apenas pelas educadoras de infincia, de acordo com uma
programagio prévia em que puderam contar com o apoio do profissional do STIP.

“Semanalmente contei sempre com a colaboracdo da
terapeuta e fomos programando a nossa intervengao.
As dificuldades sentidas também foram partilhadas.
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A psicologa do servigo também nos deu algumas
orientagoes e esclareceu algumas duvidas.”

(Educadora de Infincia)

“(...) comecei a fazer coisas muito giras em parceria com
as pessoas que cd vinham, era um trabalho até de equipa,
de conjunto, planedmos actividades, historias
e dinamizacoes vdrias coisas que chegdmos a fazer.”

(Educadora de Infincia-coordenadora de outra IPSS)

Mais uma vez, foi possivel apurar que, no STIP, os profissionais tentam sempre co-
locar em discussao mais de uma hipétese de intervencio, sem monopolizar as propostas,
para que, no final, tanto as familias como os outros profissionais possam escolher aquela
que mais se adapta & sua vida e rotinas familiar ou profissional, conforme o caso.

E importante que as familias sintam que, entre todos os profissionais que
atendem os seus filhos, h4 também uma pratica de colaboracao e que lhes pode colo-
car todas as ddvidas e hesitacoes relativamente a intervengio mais adequada.

Face ao exposto, ndo estranhe se, ao colaborar com os profissionais de IPI,
estes pedirem a sua opinifo, e quiserem saber quais as necessidades que tem com
aquela situacio em vez de tentarem “prescrever solucdes especializadas”. Trata-se
da forma como estes profissionais consideram que melhor poderio ajudar a promo-
ver o desenvolvimento da crianga em causa e apoiar a sua familia. Sendo propostas
metodolédgicas diferentes, os testemunhos acima transcritos parecem mostrar a sa-
tisfacdo de todos os envolvidos.

Como se avaliam os
resultados da intervencao?

O Decreto-lei 281/2009, seguindo as recomendag(")es internacionais nesta
matéria, alerta para a necessidade de se proceder a reavaliacio do plano que se im-
plementa com cada familia.

Assim, pelo menos uma vez por ano, ser necessirio fazer uma avaliacao glo-
bal do trabalho desenvolvido e reformular o Plano de Intervencéo até ai desenvolvi-
do em conjunto. As familias atendidas pelo STIP sabem que, também nesta reavalia-
¢ao, se conta com a sua participacao:
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“(...) vou reunir, hoje a tarde, com a T. e eu penso que seja
isso que me vai ser transmitido (...) qual foi o trabalho,
o método, se calhar, utilizado, quais foram
os progressos que ele fez desde que iniciou, até agora.
Eu penso que isso me vai ser tudo dado.”

(Mae de uma criang¢a com perturbacdes do comportamento)

Nalegislagio, esta claramente definido que o Plano Individual de Intervengio
Precoce (PIIP) é um documento de trabalho partilhado pela familia e por todos os
profissionais envolvidos com o objectivo de todos saberem o que deve ser feito para
que a Intervencio resulte e que as criangas fagam todos os progressos possiveis.

Devera reflectir a evolugio da crianga e, nessa medida, espera-se que seja
modificado no que respeita s metas a atingir e aos profissionais e outros servicos
que necessitam de ser envolvidos no apoio, etc.

Assim, a avaliagdo dos resultados da Intervencdo Precoce deve clarificar se
todas as metas que se esperava atingir foram ou ndo alcancadas, que progressos
houve e que novas metas se vio propor. Mais uma vez, a opinido de todos os envolvi-
dos - familias e profissionais - é igualmente importante.

Por exemplo, no STIP, no final de cada ano lectivo é realizada uma reu-
nido de avaliacio com a familia e é pedido que esta responda a um questionrio
de satisfagdo, an6nimo. O mesmo procedimento é adoptado com os profissionais
que trabalham regularmente com a crianga, nomeadamente com as educadoras
de infincia, a quem o STIP pede resposta a um questionario que foi construido
para esse fim.

E também importante que todos os profissionais saibam como se sente toda
a familia com o apoio que foi proporcionado. H4 criancas que fazem muitos pro-
gressos, visiveis logo desde os primeiros momentos de apoio, mas também h4 si-
tuacgOes em que esses progressos sao quase imperceptiveis. Muitas vezes, ao longo
de todo o processo de intervencio, as familias sentem-se desanimadas. Nessas al-
turas, mais uma vez, é importante que todos os profissionais envolvidos trabalhem
em conjunto e ajudem a familia a “recuperar forgas” e a seguir em frente.

Desafios para todos os profissionais

E urgente aumentar as nossas competéncias profissionais para lidar com
estas familias e este tipo de problemaiticas, logo desde o inicio, quando as familias
se confrontam com elas. Urge adoptar procedimentos facilitadores do processo de
comunicacao e de apoio a estas familias.
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No entanto, jamais poderemos esquecer o sofrimento em que elas se encon-
tram e, como tal, importa reunir competéncias e forga para suportar e respeitar que
as familias a quem estamos a dedicar tanto do nosso esfor¢o, possam continuar, por
muito tempo, a n20 conseguir aceitar o n0sso apoio.

“(...) aquele apoio que ela (médica) tentou dar, tentou,
mas nos nao estdvamos em condigoes de receber apoios
nenhuns, porque nos estdvamos muito revoltados,
eu estava, porque eu nao esperava, tinha sido assistida
por uma das melhores médicas, e tava convencida
que tinha uma crianca normal, e ao aperceber
que ndo tinha uma filha normal, estava muito revoltada,
muito, muito, muito. Fiquei mesmo muito revoltada

com tudo. Com tudo e com todos”.
(Mie)

Do ponto de vista ético, ndo sera aceitavel que a zanga que estes pais mani-
festam com todos e com o mundo (independentemente do tempo de duracio desta
fase), provoque nos profissionais 0 mesmo tipo de emoc¢ao (zanga, fiiria), quebrando
todos os principios onde podera assentar o apoio de que necessitam.

Mesmo quando néo retinem “condic¢des de receber apoios”, os pais tém direi-
to a um comego justo, isto é a oferta de uma relacgio de ajuda e profissional.

Esta perspectiva de desenvolvimento profissional, mas também de desenvol-
vimento pessoal, constituiu o desafio para todos os que mais ou menos directamente
intervém com estas familias.
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Anexos

Anexol

Cartaz Anvincio da Deficiéncia elahorado pela
Unidade de Desenvolvimento do Hospital de Santa Maria
e pela APPT 21 (1993)

RECOMENDACOES DE ESPECIALISTAS PORTUGUESES

o A descoberta de deficiéncia no Feto ou no Bebé deve ser comunicada aos pais com muito cuidado e
sensatez, dado ser um assunto que se reveste do maior significado emocional.

e Quando descoberta no periodo pré-natal, caberd ao médico que acompanha a gravidez,
designadamente o Médico de Familia ou o Obstetra, revelar aos pais a deficiéncia do feto, devendo
aquele, sempre que possivel, trabalhar em articulacdo com um Geneticista e um Pediatra.

e Quando descoberta no periodo pos-natal, a deficiéncia do bebé deve ser revelada pelo Pediatra, de
preferéncia em articulagdo com um Geneticista e, se necessario, com outro Médico Especialista,
como o Neuropediatra, o Cardiopediatra, o Nefropediatra, etc... Em casos especiais, pode ser
solicitada a colaboracdo de outros profissionais, como o Psicélogo, o Enfermeiro ou o Assistente
Social.

o Arevelacio deve ser feita sem demora, mas s6 quando a mie puder fazer uso adequado das suas
faculdades fisicas, intelectuais e emocionais.

o Fortes suspeitas de patologia susceptivel de provocar deficiéncia, embora sem confirmagao possivel
a curto prazo, devem, também, ser comunicadas aos pais.

o Arevelacao deve ser feita em ambiente calmo e sereno, se possivel em gabinete privado e nunca na
enfermaria ou sala de partos.

o A revelacdo deve ser feita a ambos os pais. A presenca de terceiros, designadamente familiares

e amigos, pode ser tolerada se resultar de desejo manifestado pelos pais. Os avds ou outros
profissionais proximos s6 devem ser previamente informados da deficiéncia do Feto ou do Bebé, se
houver suspeitas de respostas indesejaveis ou excessivamente desajustadas por parte dos pais.

e Durante 0o momento da revelagio, o Bebé deve estar junto da miae, como, por exemplo, 20 seu colo
ou num bergo perto.

e Quando a deficiéncia é descoberta no periodo neo-natal, deve ser oferecida 4 mie a hipétese de
escolher o tipo de alojamento na Maternidade, podendo, consequentemente, optar por se manter na
enfermaria ou ser transferida para quarto Individual, com possibilidade de acompanhamento pelo
marido ou outro familiar.

e Quando a deficiéncia é descoberta no periodo neo-natal, a mae deve manter o recém-nascido
junto a si, a menos que haja impedimentos de ordem clinica, por forma a reduzir-se a possibilidade
de rejeicio e a evitar-se qualquer fantasia relacionada com a deficiéncia do Bebé, caso este ndo
sobreviva.

o A informagio deve ser simples e adequada as condigoes socio-culturais dos pais e familia. De um
modo geral, deve ser fornecida informacao real, concreta e verdadeira. Em determinados casos,
pode ser aconselhavel o recurso a outras estratégias, designadamente  informacio com caracter
progressivo.
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o Os profissionais devem enfatizar as capacidades e ndo as incompeténcias das pessoas com
deficiéncia, mencionar positivamente as atitudes geradoras de integracio e negativamente os
susceptiveis de promoverem a sua exclusio social.

o Os profissionais, no periodo que destinarem a comunicagio da deficiéncia, devem apresentar
uma grande disponibilidade, quer de tempo quer psicoldgica, e os pais devem ter a oportunidade de
colocar questdes no proprio momento da revelagdo ou em entrevistas posteriores.

o Em determinados casos, os pais podem fazer-se acompanhar de um profissional das suas relagaes,
que por eles formule as questaes.

e Deve ser fornecida informacio basica sobre a maneira de os pais lidarem com o Bebé. Também deve
ser fornecida, se possivel por meio de brochura actualizada, uma lista dos apoios disponiveis, quer na
area da residéncia quer a nivel nacional ou, mesmo, internacional.

e Logo ap6s a revelacio, é desejavel o envolvimento de uma equipa multidisciplinar, com composi¢ao
variavel, de acordo com cada caso. Idealmente, esta equipa sera constituida por técnicos oriundos
das areas da Saude, Educacio e Seguranca Social, que deverao trabalhar numa perspectiva
interdisciplinar e sempre com a participacio efectiva da familia.

o O contacto do recém-nascido com a mée, com o pai, com os irmaos, com os outros familiares e com os
amigos, & semelhanca do que acontece com qualquer outro Bebé, deve processar-se de forma natural.

e Deve ser fornecida informacio e oferta de contacto com grupos de pais para a ajuda mitua e com
associagoes de pessoas com deficiéncia.

o Oportunamente, devera ser fornecida informacao relativa aos Direitos e Regalias das Pessoas com
Deficiéncia.

Anexo 2

Como avaliar a adaptacio e ajustamento do casal apés o
confronto com uma situacio de deficiéncia

Conforme discriminado no quadro seguinte, sdo varios os factores que in-
fluenciam este processo, pelo que todos os profissionais da comunidade deverio té-
-los em conta. Tendo em conta a experiéncia profissional de cada um e as ligagoes
que mantém na comunidade em que trabalha, podera ter um desempenho impor-
tante e facilitador do processo de reajustamento das familias que atende e que, even-
tualmente, se encontrem nesta situacao.

Factores que podem
influenciar o ajustamento
da familia a uma situacio
de doenca crénica /
deficiéncia

Questdes de Avaliacao

Sistema de suporte
disponivel

Sistemas de suporte
social alternativos

Capacidade para comunicar

Conseguem conversar em casal, sobre a situacio e tratamento
do vosso filho?

Quando algo vos preocupa, o que fazem?
O que mais vos ajuda quando se sentem mais tristes?
Acham que falar sobre as coisas vos ajuda, quando se sentem mais tristes?

Tém pessoas com quem possam falar acerca da situacio do vosso filho?

58

Percepcao da doenga/
deficiéncia

Conhecimento prévio
da doenga

Influéncia da religiao
Influéncia da cultura

O que imaginam ser a causa
da doenca /situacao

Efeitos da doenga ou
deficiéncia na familia

Mecanismos
de “coping”

Reaccdoa
crises prévias

Reacgoes face
acrianca

Cuidados prestados
acrianca

Atitudes

Recursos disponiveis

Factores de “stress”
adicionais

Ja alguma vez tinham ouvido falar em (nomear o diagnostico/situacao)?
O que sabiam?

A vossa religido/fé tem constituido ajuda para vos?
Como?

O que pensam ser a causa desta situacao/doenca?

De que forma o problema/situacéo do seu filho vos afectou
individualmente e como casal?

De que forma a vossa vida mudou?
Dé exemplos.

Falem-me de uma altura em que tenham tido uma crise (problema,
altura mais dificil) na vossa familia. Como resolveram o problema?

Acham que sdo mais cuidadosos com este filho do que eram com
0s vossos outros filhos?

Em que é que o vosso filho é diferente das outras criancas da
mesma idade ou dos irmaos quando tinham a mesma idade.

Descrevam a personalidade do vosso filho, ele é dificil, facil ou
assim-assim?

Quando pensa no futuro do seu filho, o que lhe vem a cabega?

Que aspectos dos cuidados que prestam ao vosso filho sdo
mais dificeis para si/vossa familia?

Que servicos de ajuda tém?
Que apoios precisariam, e que nao tém neste momento?

Que outros problemas existem, aos quais tém tido de fazer frente?
(seja especifico - fale sobre aspectos financeiros, conjugais,
parentais e da familia alargada incluindo os amigos)

(Whaley & Wong, 1999)
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Legislacao,
Informacaoe
Contactos Uteis

Nio sendo vidvel, no Ambito desta Publicacio,
uma listagem exaustiva de todos os servicos
que prestam apoio em IPI, seleccionimos os
que tém um Ambito nacional e que poderao,
assim, constituir um primeiro recurso para
a obtencao de informacao.

ORGANISMOS PUBLICOS

Instituto Nacional para a Reabilita¢io
-INR,L.P.

www.inr.pt

A missdo do INR, L.P., é assegurar o
planeamento, execucdo e coordenacao das
politicas nacionais destinadas a promover

os direitos das pessoas com deficiéncia.

Abv. Conde de Valbom, 63 - 1069-178 Lisboa

Tel.: 215 95 2 770/217 929 500

e-mail: inr@inr.msess.pt

Ao consultar o site oficial do INR, podera
encontrar links com informagges especificas
de interesse para as pessoas com deficiéncia
e suas familias, nomeadamente:

® A convencio sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia
www.inr.pt/content/1/1187/convencao-sobre-os-
direitos-das-pessoas-com-deficiencia

® A Lei 46/2006, de 28 de Agosto - Lei que
proibe e pune a discriminacio em razio

da deficiéncia e existéncia de risco agravado
de satde.
www.inr.pt/content/1/1185/lei-da-nao-
discriminacao

O decreto lei que regulamenta a lei 46/2006
www.inr.pt/bibliopac/diplomas/dl_34_2007.htm
® Acessibilidades e produtos de apoio
www.inr.pt/category/l/l/acessibilidades

o Decreto lei 3/2008, de 7 de Janeiro
www.inr.pt/bibliopac/diplomas/dl_3_2008.htm
o Decreto-lei 281/2009, de 6 de outubro
www.inr.pt/bibliopac/diplomas/d]_281_2009.
htm

O INR, I.P. possui um Servico de Atendimento.
Pode recorrer a este servico por Email ou por
telefone (de segunda a sexta feira das 09h30
45 17h00). Poder4, se assim o desejar, marcar
previamente um atendimento presencial, que
se realizara na sede do INR, IP. Uma equipa
de técnicos especializados presta informacio
e orientacdo sobre os recursos existentes,

aos cidadaos com deficiéncia, suas familias,
organizacdes e servicos que intervém no
ambito dos seus direitos, deveres e beneficios.
Em conjunto com as autarquias, o INR,

I.P. organizou o projeto dos Servicos de
Informacio e Mediacio para pessoas com
deficiéncia - SIM-PD
www.inr.pt/content/1/18/simpd

Os SIM-PD sao servicos instalados em
algumas autarquias que visam assegurar um
atendimento de qualidade as pessoas com
deficiéncias ou incapacidade nas respectivas
comunidades. Prestam informagao sobre
direitos, beneficios e recursos existentes

na area da deficiéncia e reabilitagio. No

link acima pode consultar a listagem das
autarquias onde estes estdo disponiveis.

No site do INR pode, ainda, encontrar uma
area infantil com historias e jogos que tém

o objectivo de ajudar as criancas a perceber
melhor as outras criancas ou adultos com
deficiéncia.

MINISTERIO DA EDUCACAO

Direc¢io Geral de Educagio
www.dge.mec.pt

Toda a informacao sobre o conjunto de respostas
para a Educacio Especial existentes na rede
publica do Ministério da Educacio pode ser
encontrada na Direcao Geral de Educacio.

Av. 24 de Julho, 140, 1399-025 Lisboa

Tel.: 213 934 500

Se consultar o site oficial, no link “Educag¢io
especial” - www.dge.mec.pt/educacao-especial -,
podera aceder a informacao detalhada sobre
o sistema de respostas, criado no 4mbito do
Decreto-lei 3/2008 e Decreto-lei 281/2009 e
que tém como objectivo de apoiar e promover
ainclusdo das criancas com necessidades
educativas especiais.

Se aceder a Servicos de Educacéo Especial
- Redes www.dge.mec.pt/servicos-de-educacao-
especial-redes tera informacao sobre:

® Unidades de Apoio Especializado para

a Educacdo a Alunos com Multideficiéncia
e Surdocegueira Congénita
www.dge.mec.pt/unidades-de-apoio-
especializado-para-educacao-alunos-com-
multideficiencia-e-surdocegueira-congenita

® Unidades de Ensino Estruturado para

a Educacao de Alunos com Perturbacdes
do Espectro do Autismo
www.dge.mec.pt/unidades-de-ensino-
estruturado-para-educacao-de-alunos-com-
perturbacoes-do-espetro-do-autismo

® Escolas de Referéncia para a Educacio de
Alunos Cegos e com Baixa Visao
www.dge.mec.pt/escolas-de-referencia-para-
educacao-de-alunos-cegos-e-com-baixa-visao
® Escolas de Referéncia para a Educacgio
Bilingue de Alunos Surdos
www.dge.mec.pt/sites/default/files/EEspecial/
rede_esc.ref.surdos_net_jul2014.pdf

® Escolas de Referéncia para a Intervengio
Precoce na Infincia
www.dge.mec.ptfescolas-de-referencia-para-
intervencao-precoce-na-infancia

® Centros de Recursos TIC para a Educacdo
Especial (CRTIC)
www.dge.mec.pt/centros-de-recursos-tic-para-
educacao-especial-crtic

1 Rede de institui¢oes privadas de educacio
especial, reorientada para Centros de
Recursos de apoio & inclusio (CRI)
www.dge.mec.pt/sites/default/files/E Especial/
cri_reorientacao.pdf

Direc¢io Geral dos Estabelecimentos
Escolares

www.dgeste.mec.pt

Praga de Alvalade, 12, 1749-070 Lisboa

Tel.: 218 433 900

e-mail: atendimento@dgeste.mec.pt

Hordrio de Atendimento ao Piiblico:

2% feira a 6° feira, das 9h00 as 1700

A DGEstE dispoe de cinco unidades orginicas
desconcentradas, de A&mbito regional, com a
designaciao de Direcao de Servicos Regido

Norte, Dire¢ao de Servicos Regido Centro,
Direcéo de Servicos Regido Lisboa e Vale do
Tejo, Direcao de Servicos Regido Alentejo e
Direcéo de Servicos Regido Algarve, sediadas,
respetivamente, no Porto, Coimbra, Lisboa,
Evora e Faro.

Para contactos com as diferentes direccoes
regionais aceda a: www.dgeste.mec.pt/index.
php/contactos

Regido Auténoma da Madeira - Direc¢io
Regional de Educacio Especial e Reabilitacio
Direcciao de Servigos de Intervencao Precoce
e Educacio Especial
www.madeira-edu.pt/dreer/tabid/393/default.
aspx

Edificio Quinta Olinda

Rua D. Jodo, 57, 9054-510 Funchal

Tel.: 291 705 860

e-mail - dsipee.dreer@madeira-edu.pt

Regiio Autonoma dos Acores - Direccio
Regional da Educacio

Pagos da Junta Geral

Carreira dos Cavalos, 9700-167 Angra do Heroismo
Tel.: 295 401100

e-mail - dre.info@azores.gov.pt

Para a area da Intervencao Precoce e Educacao
especial consulte: www.edu.azores.gov.pt/
legislacao/paginas/default.aspx?fldid=31f84086-
a295-44b9-b21a-89fd15ea4b41

MINISTERIO DA SEGURANCA SOCIAL
www.seg-social.pt

A actual Legislacdo - Lei da Protecgio da
Parentalidade — www.seg-social.pt/maternidade-
e-paternidade — prevé um conjunto de medidas
de apoio a todas

as familias.

No link: www.seg-social.pt/deficiencia podera
encontrar todas as informagoes sobre
prestacgoes atribuidas no caso de haver
criancas com deficiéncia, nomeadamente:

¢ Bonifica¢iio do abono de familia para
criancas e jovens com deficiéncia;

o Subsidio por frequéncia de estabelecimento
de educagio especial;

e Subsidio para assisténcia a filho com
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deficiéncia ou doenga croénica;

¢ Atendimento para pessoas com
necessidades especiais;

¢ Produtos de Apoio para pessoas com
necessidades especiais.

No caso do seu filho ter necessidade de
acompanhamento permanente, aceda a:
www.seg-social.pt/subsidio-por-assistencia-de-3-
pessoa

Comissao Nacional de Protecio das
Criancas e Jovens e em Perigo
www.cnpcjr.pt/default.asp

Sao instituicdes oficiais nao judiciirias que
visam promover os direitos da crianca e do
jovem e prevenir ou por termo a situacoes
susceptiveis de afectar a sua seguranca, saide,
formacao, educacio ou desenvolvimento
integral.

Para localizar as comissdes existentes aceda a:
www.cnpcjr.pt/search.asp

MINISTERIOS DA SAUDE

E DAS FINANCAS

O atestado médico de incapacidade
multiuso é um documento que comprova
que a pessoa tem uma incapacidade (fisica ou
outra) e que determina o seu grau.

Se pretender informacao sobre o que é este
Atestado e como se deve proceder para o obter
aceda a: www.online24.pt/atestado-medico-de-
incapacidade-multiuso

No A4mbito da Dire¢ao Geral de Satide

pode também consultar: Azzp://www.dgs.pt/
autoridade-de-saude-nacional/atestado-medico-
de-incapacidade.aspx

No 4mbito do Ministério das Financas foi
publicado, pela Autoridade Tributiria, um
folheto informativo sobre todos os beneficios
ficais que pode ter caso o seu filho tenha
uma deficiéncia, quando esta é igual ou
superior a 60%. Pode aceder-lhe através

do link: info.portaldasfinancas.gov.pt/NR/
rdonlyres/C0A156C5-55FA-45CC-8077-
D6D5283FACAG6/o/Folheto_info_Pessoas._
com_deficiencia.pdf

MINISTERIO DA JUSTICA

Provedoria da Justica

Qualquer pessoa pode apresentar queixa

ao Provedor de Justica, sempre que, em seu
entender, ocorram ac¢des ou omissoes ilegais ou
injustas dos poderes ptblicos, nomeadamente
discriminacio por deficiéncia sua ou dos seus
filhos, que devam ser reparadas ou prevenidas.
www.provedoriadejusticacv.comfindex.php/
Sfeatured-offersfitem/85-risk-management-products

OUTRAS INSTITUICOES DE APOIO

AS CRIANCAS COM DEFICIENCIA

E SUAS FAMILIAS

Para além destes organismos oficiais,

listamos algumas entidades privadas sem fins
lucrativos, com delegacoes em todo o pais,

que podem dar apoio as familias que tém uma
crianca com deficiéncia. Profissionais da maior
parte destas Associacoes integram as Equipas
Locais de Intervencio Precoce, do SNIPI.

Federac¢do Nacional das Cooperativas

de Solidariedade Social - FENACERCI
www.fenacerci.pt

Rua Augusto Macedo 2%, 1600-794 Lisboa

Tel.: 217112 580

E-mail: fenacerci@fenacerci.pt

E a estrutura representativa de um conjunto
de organizacoes associadas, espalhadas por
todo o territdrio nacional.

Se pretender localizar as diferentes associadas
aceda a: www.fenacerci.pt/web/contactos.html

Humanitas - Federa¢io Portuguesa para a
Deficiéncia Mental

www.humanitas.org.pt

Praga de Londres, n?9 - 4%sq., 1000-192 Lisboa

Tel.: 218 453 510

E-mail: humanitas@humanitas.org.pt

E uma Instituicio Particular de Solidariedade
Social que representa pessoas com deficiéncia
mental apoiadas por 32 instituicdes que
abrangem o territorio nacional.

Se pretender localizar as diferentes associadas
aceda a: www.humanitas.org.pt/4821-2

Federacio Portuguesa de Autismo
www.fpda.pt

Rua José Luis Garcia Rodrigues,

Bairro do Alto da Ajuda, 1300-565 Lisboa

Tel.: 213 630 040

E-mail - fpda@fpda.pt

Integra 12 associac¢des regionais que lutam
pela defesa incondicional das pessoas com
Perturbagoes do Espectro do Autismo e das

pessoas com elas significativamente envolvidas.

Se pretender localizar as diferentes associadas
aceda a: www.fpda.pt/associacoes-federadas

Federacio das Associacoes Portuguesas
de Paralisia Cerebral

www.fappc.pt

Av. Rainha D. Amélia

Lumiar 1600 - 676 Lisboa

Tel.: 217 525 016

E-mail: direccao@fappc.pt

Integra 18 Associagoes de Paralisia Cerebral
existentes em Portugal.

Se pretender localizar as diferentes associadas
aceda a: www.fappc.pt/associadas

OUTROS CONTATOS

Associa¢io Nacional de Intervengio
Precoce (ANIP)

www.anip.net

Av. Afonso Romdao - Hospital Pedidtrico de Coimbra
(Piso 0), 3000-603 Coimbra

Tel.: 239483288/965224960

E-mail: sede@anip.net

A ANIP é uma Instituicao Particular de
Solidariedade Social (IPSS) de 4mbito
nacional, sedeada provisoriamente no
Hospital Pediatrico de Coimbra, que tem como
objecto a implementacao de todas as acgoes
relacionadas com a Intervencio Precoce (IP),
destinadas a criangas, dos O aos 6 anos, com
necessidades especiais e suas familias, nas
suas vertentes assistenciais, de formacao,
apoio social, investigacao e divulgagado de boas
praticas.

O Projeto Im2 - Intervir Mais, Intervir
Melhor é uma iniciativa da Associacio
Nacional de Intervencédo Precoce (ANIP)

que tem como objetivo promover praticas

de qualidade em Intervencéio Precoce na
Infancia (IPI) no &mbito do Sistema Nacional
de Intervencao Precoce (SNIPI). Envolve
parcerias formais estabelecidas com a
Universidade de Aveiro e a Associagao Pais
em Rede, uma Comissao Cientifica que integra
varios especialistas na area da Intervencao
Precoce na Infincia, pertencentes a diversas
Universidades portuguesas, e a consultoria
da European Association on Early Childhood
Intervention (Eurlyaid) e da International
Society on Early Intervention (ISEI).

O livro “Praticas Recomendadas em
Interven¢io Precoce na Infancia - Um Guia
para Profissionais” foi concebido e editado
em 2016, cuja divulgacio foi feita através de 5
semindrios regionais e 16 ac¢des de formacao
para profissionais das ELI.

Se pretender consultar este guia aceda a
im2.anip.net

O Projeto Im2 foi apoiado pela Fundacio
Calouste Gulbenkian (FCG), no 4mbito do
Programa Cidadania Ativa.

Pais em Rede

www.paisemrede.pt

Tel.: 213 960 176

E-mail: geral@paisemrede.pt

Pais em Rede, Associacao, tem o estatuto

de “Organizacio Nao Governamental para
Pessoas com Deficiéncia” (ONGPD) Nacional.
E constituida por uma rede de nicleos, e tem
como objectivo promover a inclusio social
das pessoas com deficiéncia e suas familias,
centrando-se na Cidadania Activa. Pode
responder a dividas dos pais e profissionais
sobre legislacdo e apoios.

Rarissimas

www.rarissimas.pt

A Associacdo Rarissimas pretende promover a
divulgacao, informacao e sensibilizacdo publica
sobre as Doencas Raras a nivel nacional e
internacional. Tem sede em Lisboa e delegactes
Norte (Maia), Viseu, Algarve, Pico (Agores) e
Madeira, e a Casa dos Marcos (Moita).
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A Linha Rara - 300 505 700 (dias tteis, entre
as 9h00 e as 19h00) - é uma linha de apoio e
informacéo de 4mbito nacional.

Saiba mais acedendo a: www.rarissimas.pt/pt/
conteudo/289/98/linha-rara#sthash.
NDOAYPgI.dpuf

LINHAS TELEFONICAS

DE EMERGENCIA:

Linha Nacional de Emergéncia Social
www.seg-social.pt/linhas-de-apoio

Tel.: 144

Hordrio: Todos os dias, 24 horas por dia.
Servico dirigido a todas as pessoas em
situacio de emergéncia social.

Pode consultar o Guia Pratico da Linha
Nacional de Emergéncia Social acedendo a:
www.seg-social.pt/documents/10152/14961/
Ines/652c361e-4460-419f-97fd-
3dde5ddab962/652c361e-4460-419f-97fd-
3ddesddab962

Instituto de Apoio a Crianga - SOS Crianca
Tel.: 217931617; 116111 (gratuito)

E-mail: iac-soscrianca@iacrianca.pt

Hordrio: 2° feira a 6° feira, das 9h00 as 19h00

Linha do Cidadao Portador de Deficiéncia
Tel.: 800208462 (gratuito)
Hordrio: Todos os dias tteis, das 9h30 as 17h30
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