[BPORTO

MESTRADO EM PSICOLOGIA
PSICOLOGIA DA EDUCACAO E DESENVOLVIMENTO HUMANO

Estudo retrospetivo sobre o impacto dos servicos
de Intervencao Precoce nas familias - percecao de

jovens utentes e de cuidadores

Joana Filipa Diogo Albano

M

2025



Universidade do Porto

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacio

ESTUDO RETROSPETIVO SOBRE O IMPACTO DOS SERVICOS DE
INTERVENCAO PRECOCE NAS FAMILIAS - PERCECAO DE JOVENS UTENTES
E DE CUIDADORES

Joana Filipa Diogo Albano

Junho 2025

Dissertacdo apresentada no Mestrado em Psicologia,
[Psicologia da Educagdo e Desenvolvimento Humano],
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao da

Universidade do Porto, orientada pela Professora

Doutora Catarina Grande (FPCEUP).



AVISOS LEGAIS

O conteudo desta dissertacao reflete as perspetivas, o trabalho e as interpretacdes do/da
autor/a no momento da sua entrega. Esta dissertacdo pode conter incorrecoes, tanto concetuais
como metodoldgicas, que podem ter sido identificadas em momento posterior ao da sua
entrega. Por conseguinte, qualquer utilizacao dos seus contetdos deve ser exercida com

cautela.

Ao entregar esta dissertacao, o/a autor/a declara que a mesma € resultante do seu proprio
trabalho, contém contributos originais e sdo reconhecidas todas as fontes utilizadas,
encontrando-se tais fontes devidamente citadas no corpo do texto e identificadas na seccdo de
referéncias. O/A autor/a declara, ainda, que ndo divulga na presente dissertacdao quaisquer

conteddos cuja reproducio esteja vedada por direitos de autor ou de propriedade industrial.



Agradecimentos

Gostaria de comecar por agradecer a minha orientadora Professora Doutora Catarina Grande,
pela sua exigéncia, paciéncia, dedicacdo e apoio constantes. Obrigada por estar presente e
disponivel, por partilhar a sua experiéncia e conhecimento comigo ao longo de todo este

Pprocesso.

As onze familias que participaram neste estudo, agradeco pela generosidade com que
partilharam as suas experiéncias comigo, bem como pela disponibilidade e prontidao.
Agradeco também as entidades com as quais contactei pelo cuidado e disponibilidade

demonstrado, e pelo contributo prestado na facilitagcdo do processo de recolha de dados.

Aos meus pais e irma agradeco por todo o apoio, por serem 0 meu porto seguro, pelo amor
e carinho, pelos conselhos sdbios, por estarem sempre do meu lado a oferecer um sorriso ou
uma palavra de incentivo. Espero que este trabalho seja um motivo de orgulho. Ao resto da

minha familia, agradeco por torcerem por mim em cada etapa da minha vida.

As amigas que o mestrado me trouxe - as Meninas da educacdo -, agradeco por estarem
sempre presente, por fazerem cada desafio tornar-se mais leve. Obrigada pelo apoio
incondicional, pela motivacdo, por acreditarem em mim, mesmo quando eu duvidava, e por

serem o meu reftigio.

A minha afilhada, Mati, e 2 minha mentorada, Bee, agradeco por serem casa nesta faculdade,
por me permitirem crescer, por me inspirarem, por acreditarem em mim e celebrarem as minhas
conquistas como se fossem vossas. Agradeco ainda a todas as amizades contruidas ao longo
destes cinco anos de faculdade, que me proporcionaram alegria, companheirismo € memorias

inesqueciveis.

As minhas amigas de longa data, Bia e Catarina, agradeco por tantos anos de cumplicidade,
pelas memdrias e apoio constante. A vossa amizade, independentemente do tempo ou distancia,
continua a ser uma grande forca. Obrigada por me lembrarem que a vida vai além destas

paginas.

Por fim, quero agradecer a todas as pessoas que contribuiram, de forma direta ou indireta,

para o meu crescimento pessoal e profissional ao longo deste percurso.



Resumo

A Interven¢do Precoce na Infancia (IPI) revela-se uma abordagem fundamental devido ao
seu impacto significativo no desenvolvimento funcional das criancas e na dindmica familiar.
Reconhecendo essa relevancia, o presente estudo adota uma metodologia mista com o objetivo
de caracterizar o funcionamento de jovens entre os 18 e 21 anos, explorando a sua participagdao
social e a qualidade de vida. Para além disso, analisa-se a natureza dos servicos de IPI recebidos
e o impacto percebido pelos cuidadores na vida dos jovens. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com 11 familias, incluindo 9 jovens e 11 cuidadoras, e aplicados dois
instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida e da participacdo. A andlise dos dados incluiu
uma andlise de conteudo das entrevistas e uma andlise descritiva das escalas utilizadas,

permitindo uma compreensdo mais abrangente dos efeitos a longo prazo da IPI.

Os resultados revelam que os jovens ndo caracterizam os servicos de IPI com o detalhe das
suas cuidadoras, realcando apenas a intervencgao terapéutica e as mudancas desenvolvimentais
sentidas na infancia. As cuidadoras caracterizam as fases do processo de intervengdo,
destacando as dificuldades dos jovens, e, ainda, as evolu¢gdes no funcionamento do jovem e a
capacitacdo da familia. Os jovens apresentam diferentes graus de dificuldades no seu
funcionamento e baixa restricdo na participacdo. Tanto os jovens como as cuidadoras
apresentam moderada satisfacdo com a sua qualidade de vida. O estudo sublinha a importancia
da investigacdo da eficécia dos servicos oferecidos durante a infincia. No entanto, tem como

limitag¢des a reduzida amostra e a abordagem retrospetiva.



Abstract

Early Childhood Intervention (ECI) has proven to be a fundamental approach due to its
significant impact on children’s functional development and family dynamics. Recognizing this
relevance, this study adopts a mixed methodology with the aim of characterizing the functioning
of young people between 18 and 21 years old, exploring their social participation and quality
of life. In addition, the nature of the ECI services received and the impact perceived by
caregivers on the lives of young people are analyzed. Semi-structured interviews were
conducted with 11 families, including 9 young people and 11 caregivers, and two instruments
were applied to assess quality of life and participation. Data analysis included a content analysis
of the interviews and a descriptive analysis of the scales used, allowing a more comprehensive

understanding of the long-term effects of ECI.

The results reveal that young people do not characterize ECI services with the details of their
caregivers, highlighting only the therapeutic intervention and the developmental changes
experienced. The caregivers describe the phases of the intervention process, highlighting the
difficulties faced by young people, as well as the developments in the functioning of the young
person and the family’s empowerment. The young people present varying difficulties in their
functioning and low levels of restriction in their participation. Both young people and caregivers
are moderately satisfied with their quality of life. This study highlights the importance of
investigating the effectiveness of services offered during childhood. However, its limitations

include a small sample size and a retrospective approach.
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Résumé

L'intervention précoce aupres des jeunes enfants (IPE) s'est avérée étre une approche
fondamentale en raison de son impact significatif sur le développement fonctionnel des enfants
et la dynamique familiale. Consciente de cette pertinence, cette étude adopte une méthodologie
mixte afin de caractériser le fonctionnement des jeunes de 18 a 21 ans, en explorant leur
participation sociale et qualité de vie. De plus, la nature des services d'IPE regus et I'impact
percu par les aidants sur la vie des jeunes sont analysés. Des entretiens semi-directifs ont été
menés aupres de 11 familles, comprenant 9 jeunes et 11 aidants, et deux instruments ont été
utilisés pour évaluer la qualité de vie et la participation. L'analyse des données a inclus une
analyse du contenu des entretiens et une analyse descriptive des échelles utilisées, permettant

une compréhension plus complete des effets a long terme de 1'IPE.

Les résultats révelent que les jeunes ne caractérisent pas les services d'IPE par les
coordonnées de leurs aidants, mais mettent uniquement en évidence l'intervention thérapeutique
et les changements développementaux observés. Les intervenants décrivent les phases du
processus d'intervention, soulignant les difficultés rencontrées par les jeunes, ainsi que
I'évolution de leur fonctionnement et 1'autonomisation de leur famille. Les jeunes présentent
des difficultés fonctionnelles variables et une faible restriction de leur participation. Tant les
jeunes que les intervenants sont modérément satisfaits de leur qualité de vie. Cette étude
souligne I'importance d'évaluer 1'efficacité des services offerts durant I'enfance. Elle comporte

cependant des limites, notamment un échantillon réduit et une approche rétrospective.
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Introducao

1. Intervencio Precoce na Infancia (IPI)

A Interveng¢do Precoce na Infancia (IPI) € definida como um conjunto de servigos
multidisciplinares dirigidos a criancas entre os 0 e os 5 anos com incapacidades, atrasos no
desenvolvimento e/ou em risco social, bem como as suas familias (Decreto-Lei n.° 281/09, art°®
3). O principal objetivo da IPI é promover o desenvolvimento saudédvel, prevenir disfuncdes,
minimizar atrasos, reforcar competéncias emergentes € promover o bem-estar familiar
(Fernandes et al., 2016). A sua importancia deve-se ao facto de os primeiros anos de vida
corresponderem a um periodo critico no desenvolvimento neuropsicolégico, beneficiando de

elevada plasticidade cerebral (Pérez & Rios, 2024).

De acordo com Guralnick (2005), o ambiente familiar € um dos principais contextos de
influéncia no desenvolvimento infantil. O autor identifica trés padrdes essenciais nas interacoes
familiares: a qualidade das transagdes entre crianga e familia, as experiéncias organizadas pela
familia para promover o desenvolvimento, e a garantia da saide e segurancga da crianga. Dunst
(2012) sublinha que as sessdes formais de intervengao representam apenas 2% do tempo em
que a crianca estd acordada, pelo que a capacitacdo parental se torna fundamental. Neste
sentido, a intervenc¢do deve centrar-se também nas familias, empoderando os pais € promovendo
o seu envolvimento ativo. Dunst (2007) propde trés principios para uma IPI eficaz: proporcionar
oportunidades de desenvolvimento a crianga, fortalecer a autoconfianca dos pais, e apoiar as
suas competéncias. No entanto, Murphy e Harrison (2022) alertam que, por vezes, os pais
enfrentam barreiras como responsabilidades adicionais com cuidados de saude, dificuldades
financeiras, barreiras linguisticas e falta de compreensdo da importancia da IPI. A atitude dos
profissionais também pode condicionar o envolvimento parental — a desvalorizacdo do
conhecimento dos pais sobre os seus filhos pode afetar negativamente a sua autoeficicia
(Murphy & Harrison, 2022). Londero et al. (2021) acrescentam que os desafios enfrentados por
familias de criancas com incapacidades afetam diretamente a sua adaptacdo e bem-estar
emocional, sendo especialmente preocupantes quando se trata de condi¢des instaveis ou
degenerativas. A existéncia de programas individualizados, sensiveis as necessidades e

dindmicas familiares, € assim indispensavel.

Segundo Guralnick (2005), as caracteristicas das criangas com incapacidades podem originar

diversos stressores no seio familiar, os quais afetam negativamente os padrdes de interacao



familiar ideais. Entre os principais stressores identificados pelo autor encontram-se a
necessidade constante de obter informacgdo, a angustia familiar e interpessoal, a procura de
recursos e as crises de confianca dentro da propria familia. Perante este cendrio, torna-se
essencial a existéncia de programas de IP especificos e individualizados, baseados no
diagnéstico da crianca e adaptados as necessidades particulares de cada familia, incluindo
eventuais mudancas ao longo do tempo (Londero et al., 2021). Assim, a IP deve centrar-se na
identificacdo desses stressores e na implementacdo de um plano de acdo que os minimize

(Guralnick, 2005).

Idealmente, o processo de IP deve iniciar-se com uma avaliacdo compreensiva da crianca e
da familia, identificando necessidades e respondendo com servigos apropriados, ajustaveis ao
longo do tempo (Ramey & Ramey, 1998). A literatura refor¢a que o foco deve ser nao apenas
na crianca, mas também no bem-estar familiar como um todo (Garcia-Grau et al., 2019; Mas et
al., 2016). Assim, a abordagem deve ser centrada na familia, promovendo a sua participagcdo
ativa na tomada de decisdes, na definicio de objetivos, e no planeamento da intervengdao
(Almeida, 2009; Fernandes et al., 2016). A IPI baseia-se também na utilizacdo dos ambientes
naturais da crianca (como a casa e a creche) como contextos de aprendizagem, na integracao
das atividades de intervencdo nas rotinas didrias, € na colabora¢do transdisciplinar entre
profissionais de diferentes dreas (Almeida, 2009). Esta articulagdo é fundamental para garantir

a coeréncia e eficdcia das acOes realizadas.

Em Portugal, o percurso legal da IPI iniciou-se formalmente com o Despacho Conjunto n.°
891/99, que reconheceu a necessidade de servigos coordenados e integrados. Contudo, este
documento apresentava limitagdes, nomeadamente quanto a elegibilidade, a formacdao dos
profissionais, e ao acesso aos servi¢os (Almeida, 2009). O Decreto-Lei n.® 281/2009 veio
consolidar o Sistema Nacional de Intervencao Precoce na Infancia (SNIPI), envolvendo os
ministérios da Saidde, da Educacgido e da Solidariedade Social, numa abordagem interministerial
e comunitdria. Apesar dos progressos legislativos, continuam a existir lacunas relativamente ao
conhecimento e disseminagdo das praticas implementadas entre 1999 e 2009, sendo necessério
garantir que todas as criangas e familias, independentemente da sua localizacao ou condigao,
tém acesso a servicos de IPI de qualidade, adequados as suas necessidades e respetivos

contextos (Pérez & Rios, 2024; Fernandes et al., 2016).



2. Referencial Teorico

A TPI tem por base dois modelos essenciais do desenvolvimento humano, e ao
percebermos estes modelos, compreendemos a sua importancia como servi¢o fundamental na

infancia e no desenvolvimento das criancas.

Por um lado, 0 Modelo Bioecolégico do Desenvolvimento (Bronfenbrenner & Morris, 2006)
conceptualiza o desenvolvimento humano como o resultado das interagcdes entre 0s processos
proximais, que operam ao longo do tempo, sendo estes influenciados pelas caracteristicas do
individuo, pelos contextos ambientais mais imediatos e pelos periodos de tempo
(Bronfenbrenner & Morris, 2006). Por outras palavras, segundo Bronfenbrenner e Morris
(2006), o desenvolvimento humano ocorre através de processos de interacdo cada vez mais
complexos entre um organismo humano ativo e em desenvolvimento e as pessoas, objetos e
simbolos que constituem o seu ambiente imediato. De facto, segundo os autores as
caracteristicas individuais sdo definidas como as disposicdes, que acionam 0S Processos
proximais em determinado dominio e sustentam a sua operacdo; os recursos, que englobam a
capacidade, experiéncia, conhecimento e habilidade essenciais ao funcionamento efetivo dos
processos proximais; e por fim, as exigéncias, que convidam ou desencorajam reagdes que

podem auxiliar ou interromper a operagdo dos processos proximais.

Assim, estas influéncias vao se refletir no ambiente em termos de sistemas definidos desde
o nivel mais préximo que inclui a crianga e a sua familia, ao nivel mais distante - o
macrosistémico. Segundo Bronfenbrenner (1979), os subsistemas s@o constituidos pelas
experiéncias individuais e encontram-se inseridos dentro de outros sistemas mais gerais.
Efetivamente, o microssistema inclui os diferentes papéis, atividades e relacdes intrapessoais
experienciadas pelo individuo em desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1979), sendo o
subsistema mais pequeno e aquele em que o individuo mais influéncia tem. O mesossistema
segue-se abrangendo as relagcdes entre dois ou mais contextos em que o individuo participa
(Bronfenbrenner, 1979), sendo a relacdo entre a escola e a familia ou entre a familia e o trabalho
exemplos deste subsistema. O exossistema refere-se a um ou mais contextos que ndo envolvem
diretamente o individuo, mas que tém efeitos no mesmo, o local ou os amigos de trabalho dos
pais sdo exemplos (Bronfenbrenner, 1979). Observamos, ainda, o0 macrossistema, que ao ser o
mais abrangente, implica as consisténcias existentes nos subsistemas mencionados acima na
forma de cultura, subcultura, sistema de crencas ou ideologias (Bronfenbrenner, 1979). Por fim,

analisamos o cronossistema, que engloba todas as mudancas ou consisténcias que acontecem
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ao longo do tempo, abrangendo ndo sé os acontecimentos que se referem ao individuo, mas
também aqueles que acontecem no ambiente que o envolve (Bronfenbrenner, 1994). Em suma,
este modelo permite compreender a IP, por contribuir com a perce¢do de que a crianga nao
cresce de forma isolada, estando em constante interagdo com o ambiente. Desta forma, a
intervengdo pode focar-se ndo somente ao nivel microssistémico, mas também nos outros niveis

mais abrangentes.

Por outro lado, o Modelo Transacional do Desenvolvimento (Sameroff, 2009) acentua a
plasticidade do ambiente e do organismo humano como participante ativo do seu préprio
desenvolvimento (Sameroff, 2009). De facto, as mudancgas na forma como o individuo interage
com a experiéncia vao definir as mudancas desenvolvimentais, ou seja, os contextos ambientais
afetam e sdo afetados por outros, que por sua vez criam mudancas na resposta a eventos
(Sameroff, 2009). No contexto familiar, como ilustra Sameroff (2009, p. 19), torna-se claro
perceber estas transacOes, pois a relacdo entre pais e crianca € reciproca, mas como estes
pertencem a mais contextos ecoldgicos, as mudancas fomentadas nesta relacdo t€m efeitos e
sao afetadas pelas mudangas ambientais. Um aspeto fundamental deste modelo é a regulacao,
ndo apenas a autorregulacdo, mas a regulacdo que tem como fonte os elementos do contexto.
Segundo Sameroff e Fiese (2000), a autorregulagcdo apenas ocorre quando existe um elemento
social focado na regulacdo exterior. De facto, € esta regulacdo exterior que fornece experiéncias
cada vez mais complexas a nivel social, emocional e cognitivo, permitindo a autorregulagcao
(Sameroff, 2009). Em conclusdo, este modelo tem implica¢des na IP porque pode explicar o
desenvolvimento saudavel das criangas e de suas familias ao identificar objetivos e estratégias
de intervencdo, como também ao permitir examinar o sistema regulatério para mudangas

necessarias (Sameroff & Fiese, 2000).

Para além dos modelos conceptuais tradicionais de intervenc¢ao, destaca-se o referencial da
International Classification of Functioning, Disability and Health for Children and Youth (ICF-
CY), desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saide (WHO, 2007). Este enquadramento
constitui uma ferramenta essencial para compreender a incapacidade infantil de forma
integrada, promovendo uma abordagem centrada na crianga e no seu contexto de vida, alinhada
com os direitos humanos fundamentais. O ICF-CY assenta em quatro pilares fundamentais: a
percecdo da crianca no seio familiar, o desenvolvimento de estruturas e fungdes, a participagao
da crianca nas atividades quotidianas e o impacto do ambiente. De acordo com a WHO (2007),

o referencial organiza-se em torno de dois conceitos-chave: o funcionamento e a incapacidade.



O primeiro integra as funcdes corporais, as atividades e a participagdo, enquanto o segundo
compreende as deficiéncias e as limitagdes na execucgdo de atividades e na participacdo social.
As restricdes a participacdo podem manifestar-se em diversas dimensdes do quotidiano,
incluindo a aprendizagem, a comunicacao, a mobilidade, o autocuidado, a vida doméstica, as
relacOes interpessoais € a inclusdo comunitaria e civica (WHO, 2007). Neste contexto, Guichard
e Grande (2018) demonstraram que criangas com necessidades educativas especiais evidenciam
niveis mais baixos de funcionamento e participacdo em atividades domésticas em comparagao
com criangas sem essas necessidades. Estas autoras observaram ainda que os pais percecionam
mais barreiras ambientais quando os filhos tém necessidades educativas especiais, o que refor¢a
a importancia da IP centrada no ambiente e nas relagdes familiares.

A literatura refor¢a a necessidade de reconhecer o impacto da incapacidade no contexto
familiar. De facto, para responder de forma eficaz as necessidades das criangas, € essencial
promover uma abordagem colaborativa entre profissionais e familias, assente numa logica
centrada na familia (Summers et al., 2005). Esta abordagem permite desenvolver estratégias
mais ajustadas ao perfil de cada crianga, promovendo o seu bem-estar e o da sua rede de suporte.
Neste sentido, Londero et al. (2021) evidenciam que os pais que adotam estratégias de resolucao
de problemas para lidar com a incapacidade dos seus filhos apresentam niveis mais elevados de
satisfacdo parental, em contraste com os que utilizam estratégias focadas na emocdo. Estes
dados sublinham a relevancia de préticas de IP que capacitem as familias, promovam o
empoderamento parental e favorecam ambientes facilitadores do desenvolvimento e da

inclusao.

3. Impactos da Intervencao Precoce

De acordo com Guralnick e Albertini (2006), espera-se que a IP atue de forma a prevenir,
total ou parcialmente, os efeitos negativos associados aos fatores de risco no desenvolvimento
de criancas com incapacidades, contribuindo também para a minimizacao de atrasos ao nivel

do desenvolvimento intelectual.

A TP deve ser ajustada as caracteristicas individuais de cada crianca, bem como as
especificidades da familia e do contexto envolvente. Guralnick e Albertini (2006) destacam a
importancia desta individualizacio, evidenciando a variabilidade do desenvolvimento infantil,
a diversidade familiar e os multiplos fatores que influenciam os resultados da IP, com impactos

a curto e a longo prazo. Assim, nao € possivel associar diretamente um padrao de



desenvolvimento a uma estratégia de intervengdo especifica. O presente estudo centra-se nos
impactos a longo prazo da IP, com base nas perce¢des de jovens que beneficiaram destes

servicos na infancia, tanto a nivel pessoal como familiar.
3.1.Impactos individuais

A IP tem um papel fundamental no desenvolvimento, e € indiscutivel que produz efeitos
naqueles que usufruem dos seus servicos. Tal como afirma Valadas (2018), os primeiros anos
de vida de uma crianga sdo cruciais para que intervencdes produzam efeitos duradouros, tendo
comprovado, ainda, que investir em programas de desenvolvimento precoce na infancia traz
beneficios que transcendem os efeitos a curto prazo e mantém-se na adolescéncia e adultez. Na
mesma légica, Campbell et al. (2002) realcam a importincia de investir em programas
educacionais de qualidade que intervenham desde os primeiros anos de vida de forma a
promover habilidades cognitivas, sociais e emocionais sauddveis. Makrygianni & Reed (2010),
numa revisdo da literatura que incluiu 14 estudos, concluiram que a intensidade e a duragdo de
programas de IP e o treino parental, juntamente com a idade das criancas e suas capacidades
comportamentais adaptativas se mostram fatores correlacionados a eficicia de programas de
intervencdo comportamental precoce para criancas com perturbacdo do espectro do autismo.
Eldevik et al. (2009) e Reichow (2012) corroboram a eficicia de interven¢des comportamentais

precoces nas perturbacdes do espectro do autismo.

O estudo de follow-up de Campbell et al. (2002), com o objetivo de perceber os beneficios
da IP num contexto de creche posteriormente em jovens adultos com 21 anos, revelou que os
jovens que tiveram acesso a interven¢do demonstraram, em adultos, niveis cognitivos e de
desempenho académico superiores. Estes participantes, tendo frequentado mais anos de
educagdo, tétm mais probabilidade de ingresso na universidade. Watts et al. (2018), com o
Projeto The Chicago School Readiness, reportam que, no follow up de 10 - 11 anos apés a IP
na infancia, foi possivel observar efeitos positivos de longo termo nas fungdes executivas, no

desempenho académico, e ainda uma sensibilidade aumentada perante estimulagdo emocional.

Relativamente ao desenvolvimento global da crianca, Franco e Apolénio (2009) realizaram
um estudo que incluiu a aplicacdo de um questiondrio as familias, com o objetivo de
compreender a sua caracterizacdo, o desenvolvimento da crianca e o impacto da intervengao
precoce. Complementarmente, foi conduzida uma entrevista para recolher a percecao dos pais.

Os resultados indicaram que a maioria dos pais reconheceu um impacto muito positivo dos



servicos de IP em todas as dreas do desenvolvimento infantil, com especial destaque para a
motricidade e a linguagem. Numa revisao sistemética, Boccaccio et al. (2023) concluiram que
a IP gera melhorias significativas em criancas com autismo, nomeadamente ao nivel cognitivo,
social e do funcionamento adaptativo, respondendo as suas necessidades e dificuldades
especificas. Quanto mais precocemente estas criangas acedem a servigos de interveng¢do, maior
€ o potencial de progresso, traduzido na reducdo da intensidade dos sintomas, na melhoria do

comportamento, da interacao social e do desenvolvimento cognitivo.

Também Landsem et al. (2015) destacam os efeitos positivos dos programas de intervengao
precoce, ndo s6 nas dimensdes comportamental € motora, mas igualmente ao nivel cognitivo,
refletindo-se num aumento da qualidade de vida. A longo prazo, a IP revela impactos benéficos
em varias dimensdes da vida do individuo, como a sauide fisica, o desenvolvimento cognitivo,
o desempenho escolar e profissional, bem como na reducao de comportamentos delinquentes e
criminais (Reynolds et al., 2007). Estes autores verificaram que a participa¢cdo em programas
desde a infancia, nas idades pré-escolar e escolar, associa-se com um maior bem-estar na idade
adulta (Reynolds et al., 2007). Numa revisdo sistemdtica, Gémez-Cotilla e colaboradores
(2024) analisaram a eficacia de programas de IP implementados entre 2000 e 2021 em criangas
com incapacidades intelectuais associadas a condi¢des como autismo, sindrome de Down,
perturbacdes do desenvolvimento, prematuridade e sindrome do X fragil. Os autores
concluiram que, nas criangas com autismo, a I[P promoveu melhorias nas competéncias motoras,
sociais, comunicativas, na interagdo social, autonomia e comportamento adaptativo. Em
criangcas com perturbacdes do desenvolvimento, observou-se promog¢ao da qualidade de vida,
da aprendizagem em rotinas, da autonomia e da adaptabilidade. No caso da sindrome de Down,
destacaram-se progressos na utilizacdo de objetos, na socializa¢io e no desempenho cognitivo.
Criancas prematuras evidenciaram melhorias especialmente na regulacdo emocional e na
interacdo social, enquanto nas criancas com sindrome do X fragil os ganhos centraram-se

sobretudo na autonomia.

3.2.Impactos na familia

A IPI ndo sé beneficia as criangas, mas também a familia, pois quando os cuidadores sdo
informados sobre as necessidades da crianga, o seu sentimento de capacidade e autoeficicia
parental aumenta (Murphy & Harrison, 2022). Desta forma, a IP deve capacita-los de recursos,
ferramentas e orientacdo que estes podem necessitar para apoiar o desenvolvimento dos seus

filhos (Pérez & Rios, 2024).



O impacto nas familias suportado pela IP abrange quatro dimensdes, nomeadamente o
conhecimento/informagdo, o desenvolvimento de competéncias, o bem-estar e a qualidade de
vida (Leite & Pereira, 2020). Leite e Pereira (2020), com base na participacao de 999 familias
portuguesas que responderam ao questiondrio The Early Intervention Benefits Identification
Questionnaire for the Family, concluiram que a IP contribui especialmente para o aumento da
informacdo e do conhecimento sobre apoios e recursos comunitarios. Além disso, promove o
desenvolvimento de competéncias tanto na crianca quanto na familia, reforcando o sentimento

de co-responsabilidade e de controlo ao longo do processo de intervencao.

No estudo de Franco e Apolénio (2009), os autores concluiram que a IP contribui para o
aumento do conhecimento das familias sobre a crianca e o seu desenvolvimento. Verificaram
ainda que os servi¢os de IP apoiaram o funcionamento familiar, embora ndo tenham tido

impacto significativo na inclusao da familia na comunidade.

4. Qualidade de vida e Participaciao

Valverde et al. (2023), numa revisao da literatura, realcam, entre outros, a participagdo e a
qualidade da vida familiar como beneficios da intervencdo precoce, concluindo que estes
aspetos sdo bons indicadores de eficdcia dos servigos. Desta forma, a qualidade de vida e a
participacao serdo usadas no presente estudo como medidas de avaliagdo e caracterizagdo dos

impactos a longo prazo da IP.

A qualidade de vida pode ser definida como ““a perce¢ao do individuo da sua posi¢do na vida
no contexto da cultura e sistema de valores no qual ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagcdes” (WHOQOL Group, 1995, p. 34, citado por Almeida,
2013). No entanto, considerando que o individuo € influenciado pelo seu contexto e por aqueles
que nele se inserem, ndo podemos reconhecer apenas a dimensao individual da qualidade de
vida. Desta forma, a qualidade de vida familiar € influenciada pelo individuo que por sua vez o
influencia reciprocamente. Olson & Barnes (1982), citado por Summers et al. (2005),
conceptualizam a qualidade de vida familiar como o sentimento da familia de se relacionar e se
integrar entre si proprios e o seu meio ambiente. Numa perspetiva macrossistémica, a qualidade
de vida familiar é resultado da oferta de servicos e da implementacdo de politicas publicas

(Summers et al., 2005).



Verdugo et al. (2005) explicam que a avaliacdo da qualidade de vida serve para identificar
necessidades, orientar praticas profissionais e estabelecer preditores de qualidade. Estes autores
realcam certas razdes pelas quais a qualidade de vida € avaliada, sendo que entre estas razdes
estd a identificacdo e planeamento do suporte as necessidades da pessoa, a reorientacdo das
priticas das organizagdes, servigos e profissionais e o estabelecimento de preditores de
qualidade. Avaliar a qualidade de vida tem sido cada vez mais importante para medir o impacto
de intervengdes, tanto pela percecao individual de bem-estar quanto pela resposta do ambiente
as necessidades do individuo (Jonsdottir et al., 2018). Na IP isso reflete-se no efeito dos servigos

sobre o utente e sua familia.

A incapacidade, doenca ou condi¢des de saide frequentemente limitam ndo sé as
capacidades bioldgicas e psicoldgicas de uma pessoa, mas também afetam dreas do dia a dia e
sociais, como as relacdes interpessoais e o emprego (Van Brakel et al., 2005). Com efeito, a
participacao € condicionada. A participacdo pode ser definida como “o envolvimento de um
individuo numa situacdo de vida” (WHO, 2007, p. xvi), representando um funcionamento
normativo, segundo a perspetiva da sociedade. As restricdes a participagao ocorrem quando ha
diferencas na forma como uma pessoa com incapacidade participa em comparag¢do com alguém
sem limitacdes, podendo essas restri¢des ser afetadas por diversos fatores sejam eles de natureza

intrinseca ou extrinseca (WHO, 2007).

O presente estudo espera que a qualidade de vida percebida compreender a influéncia dos
servicos de IP nos jovens e nas suas familias, e que a andlise da participacdo dos jovens nos

seus atuais contextos de vida complemente essa compreensao do impacto.

Método

1. Estudo empirico

A TP tem sido uma estratégia fundamental para as questdes da incapacidade, com um impacto
significativo na funcionalidade das criancas e no contexto familiar. Em Portugal, apesar de
existir bastante investigacdo focada na IPI e nas suas préticas, é escassa a informacdo quanto
ao seu impacto posterior na vida dos jovens e das suas familias. Neste sentido, € necessario
estudar a avaliacdo do impacto para garantir a continuidade e o sucesso da interveng¢ao realizada

precocemente. Esta investiga¢do, ao procurar caracterizar o apoio e os impactos destacados



pelas familias portuguesas relativamente aos servicos de IPI, sublinhard o conhecimento e
relevancia do trabalho realizado pelos profissionais e a caracterizacdo da evolu¢do no
desenvolvimento dos jovens. Para isso, estabeleceu-se como principais objetivos caracterizar o
funcionamento dos jovens analisando a sua participacdo e a sua percecao de qualidade de vida,
e caracterizar, também, a natureza dos servigos de IPI e o impacto que os cuidadores consideram

que estes tiveram na sua qualidade de vida e na participag¢do do jovem.
Como objetivos especificos, pretende-se:

- Caracterizar os servigcos de IPI disponibilizados ao jovem durante a primeira infancia.
- Compreender a funcionalidade atual do jovem.

- Caracterizar a participagao atual do jovem.

- Caracterizar a qualidade de vida do jovem e do cuidador.

- Compreender o impacto atribuido pelo jovem aos servicos de IPL.

- Compreender o impacto atribuido pelo cuidador aos servigos de IPI.

- Compreender e caracterizar o impacto dos servicos de IPI nas diferentes dimensdes do

desenvolvimento do jovem.

Tendo em conta a informacgao supracitada, este estudo tem definidas as seguintes questdes

de investigacdo (QI):

1. Como jovens utentes caracterizam o apoio dado pelos servicos de intervengdo
precoce?

2. Como os cuidadores caracterizam o apoio dado aos jovens pelos servigos de
intervengdo precoce?

3. Que aspetos os cuidadores consideram importantes relativamente ao
funcionamento atual do jovem?

4. Que aspetos os jovens utentes atribuem como importantes em termos do seu
funcionamento atual?

5. Como jovens utentes caracterizam a sua qualidade de vida e participacdo no
momento presente?

6. Como os cuidadores caracterizam a sua qualidade de vida no momento presente?
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2. Enquadramento metodologico

Esta dissertagdo apresenta um estudo transversal e descritivo, baseado numa amostra de
conveniéncia, que, por meio de uma andlise retrospetiva, investiga o impacto dos servicos de
IP em jovens atualmente com idades entre 18 e 21 anos. Para alcancar os objetivos e responder
as questdes de investigacdo, utilizou-se uma abordagem metodolégica mista: qualitativa,
através de entrevistas semiestruturadas, e quantitativa, por meio da aplicacdo de duas escalas
que avaliam a qualidade de vida e a participacdo. Importa destacar que o estudo ndo pretende
avaliar as préticas dos técnicos de intervengdo precoce, nem conta com uma avaliacdo prévia
do desenvolvimento das criancas. O impacto medido baseia-se na perce¢do da familia,
considerada a principal conhecedora do processo, razao pela qual a recolha de dados se focou
nos pais, que tém grande influéncia no desenvolvimento dos seus filhos (Murphy & Harrison,

2022).

3. Participantes

A amostra € constituida por 9 jovens entre os 18 e 21 anos, utentes de servigos de IP na
infancia (tabela 1). Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: possuir oralidade,

competéncias de leitura e compreensao leitora.
Tabela 1

Caracterizacdo dos jovens da amostra
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M DP

n
Sexo Feminino 4
Masculino 5
18 3

Idade 19 2 19,22 1,09
20 3
21 1
Estudante 5
Ocupacgao Empregado/a 1
Desempregado/a 3
Estado civil Solteiro/a 9
Participante e mae 2
Agregado familiar Pafti-cipame. n.uie (f pa.i 2
Participante, mae e irmao 1
Participante, mde, pai e irmao 4
Local de Porto 6
nascimento Qutros 3

Conforme apresentado na tabela 2, participaram ainda no estudo 11 cuidadores. E de destacar
que ndo foi incluida a participacdo de dois dos jovens por ndo obedecerem aos critérios de

inclusdo.
Tabela 2

Caracterizacdo dos cuidadores da amostra

M DP

=

—
—

Feminino
Sexo
Masculino
44-47
Idade 48-53
54-57

Empregado/a

50,55 518

=W s O

o

Ocupagao
Desempregado/a

Solteiro/a
Estado civil Divorciado/a
Casado/a
Vitvo/a
Participante e filho/a
Participante e filhos/as
Agregado familiar Participante, marido e filho/a

Participante, marido e filhos/as

—_ i D e D) e wm) I e e

Participante, filha/o e neta/o
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4. Medidas e Instrumentos de Recolha de dados

Os instrumentos selecionados procuraram dar resposta aos objetivos definidos para o estudo.
Assim, procedeu-se a pilotagem dos mesmos juntos de dois participantes, de modo a realizar
0s ajustes necessarios para a compreensao e participacio dos jovens e dos seus cuidadores. Os

instrumentos utilizados foram os seguintes:

A escala de avaliacdo de qualidade de vida (Olson & Barnes, 1982), traduzida e adaptada
por Almeida (2013) apresenta duas versdes, uma reduzida para adultos com 20 itens (anexo 1),
e outra para os cuidadores com 40 itens (anexo 2). A escala avalia a qualidade de vida tendo
em conta a perspetiva pessoal, fisica, cultural e social (Almeida, 2013), e contempla uma escala
de likert de 5 pontos (1 corresponde a insatisfeito, 2 pouco satisfeito, 3 geralmente satisfeito, 4
muito satisfeito e 5 extremamente satisfeito). A cotacdo € realizada tendo em consideracio os
valores de referéncia apresentados por Almeida (2013), sendo que as pontuacdes totais variaram
entre 42 e 100 (M = 61.13, DP = 10.53) (Almeida, 2013). A anélise dos resultados pode ainda
ser feita segundo os 4 fatores identificados pela autora: familia, amigos e satde; tempo; midia
e comunidade e bem-estar financeiro (Almeida, 2013). A consisténcia interna da versido
reduzida apresenta resultados satisfatérios, (a entre .67 e .89) e a versdo de 40 itens apresenta

nivel muito satisfatério (a = .92) (Relvas & Major, 2016).

A escala de avaliacdo da participacdo do jovem (PARTICIPATION Scale Users Manual,
2005) € constituida por 18 itens e aborda as restri¢des a participacdo do jovem em diferentes
contextos e atividades da sua vida, bem como a percecdo dessas restricdes como problemas
(anexo 3). A cotacdo global da escala corresponde ao somatério da pontuacao de cada item que
varia entre 0 e 4 (0 significa que ndo existe nenhuma restricdo a participagdo, 1 significa que
existe alguma restricao, mas que nao € um problema, 2 um problema pequeno, 3 um problema
médio e 4 um problema grande). A pontuacgdo total varia entre 0 e 72, e segundo o manual,
resultados entre 0 e 12 ndo demonstram qualquer restricao a participagdo; resultados entre 13 e
22 demonstram leve restricdo; resultados de 23 a 32 demonstram moderada restri¢ao; resultados
entre 33 e 52 demonstram graves restricdes e por fim, resultados entre 53 e 72 demonstram
extrema restricio (PARTICIPATION Scale Users Manual, 2005). O manual do instrumento
reporta boa validade, confiabilidade e estabilidade na aplicacdo do instrumento a pessoas com

diferentes deficiéncias ou incapacidades (PARTICIPATION Scale Users Manual, 2005).
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Por fim, o guido da entrevista semiestruturada, realizada tanto com os jovens como com 0s
cuidadores, € a maior fonte de informacdo da recolha de dados. Os guides de entrevista (anexo
4 e 5) foram elaborados com base nos objetivos do estudo para cada um dos grupos de
participantes. Junto dos jovens procurou-se dividir a entrevista em trés sec¢des: inicialmente é
realizado um questiondrio sociodemogrifico que aborda aspetos como género, idade, estado
civil, ocupacdo atual e agregado familiar; na 2° sec¢do sdo colocadas questdes sobre a
experiéncia de IPI, e por fim, na 3* seccdo sdo colocadas questdes sobre o funcionamento atual
do jovem em diferentes atividades didrias. Junto dos cuidadores, a entrevista contempla também
trés secgdes: primeiramente a resposta a um questiondrio demogréfico; a 2* sec¢dao contempla
questdes sobre os servigos de IPI que a familia recebeu e, por tultimo, na 3* seccdo sdo
apresentadas questdes sobre o impacto percebido e identificado no jovem e na familia. A sec¢ao
do guido dos jovens que se foca no seu funcionamento atual baseou-se nas dimensdes
destacadas pelo manual de WHODAS 2.0. (OMS, 2010), nomeadamente a cogni¢do,
mobilidade, autocuidados, relagdes interpessoais, atividades de vida e participagdo. A estas
dimensodes foi adicionada mais uma dimensdo relativa a gestdo do tempo. O momento de
entrevista pressupoe a utiliza¢ao de uma escala de likert de 5 pontos, sendo que 1 corresponde
a nenhuma dificuldade, 2 a leve dificuldade, 3 a dificuldade moderada, 4 a dificuldade grave e
5 a dificuldade extrema (OMS, 2010). O manual apresenta uma alternativa de pontuagdo
simples, que contempla o somatoério de cada item, sem existir recodificagao ou categorizacao.
E, assim, um método que permitird uma anélise intra sujeitos no presente estudo, considerando
que quanto mais alta for a pontuacdo, mais dificuldades o jovem apresenta (OMS, 2010). Por

fim, sublinha-se que 0o WHODAS 2.0 demonstra uma consisténcia interna alta (OMS, 2010).

5. Procedimento de Recolha de Dados

O projeto de investigacio foi submetido 2 Comissdo de Etica da Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacao da Universidade do Porto, tendo recebido parecer favordvel (Ref.a 2024-

12-09b).
Foram contactadas as autoras das escalas utilizadas neste estudo, via email (anexo 6 e 7).

Posteriormente, foram contactadas por email entidades a nivel nacional que possuem ou
possuiram servigos de intervencdo precoce. Assim, fizeram parte da amostra as familias
identificadas pelos profissionais das instituicdes contactadas pela investigadora e ainda pela

técnica de amostragem bola de neve. Relativamente a identificacao das familias, foi solicitado
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ao profissional da instituicdo contactada que identificasse as familias que preenchiam os
critérios de inclusdo para a investigacao, apresentando documento informativo do estudo. Caso
a familia estivesse disponivel para colaborar no estudo e partilhar o seu contacto, a

investigadora procedia a calendarizacdo das entrevistas e aplica¢do das escalas.

No momento da realizacdo da entrevista, foi entregue o consentimento informado (anexo 8
e 9) a cada participante e garantida a confidencialidade e anonimato, tal como transmitida a
possibilidade de abandonar a investigacdo em qualquer fase do estudo, ndao sendo por isso
prejudicado. Foi, ainda, reforcado que a participagdo seria de cardcter voluntdrio, que nao
acarretaria riscos acrescidos e que a informagdo recolhida apenas seria utilizada para o fim da
investigagdo, com a entrega do consentimento informado aos participantes. Para além disso, a
cada participante foi atribuido um cédigo de identificagdo e os ficheiros da gravagdo da
entrevista apagados depois de transcritos, pelo que os participantes apenas sao identificados

através desse codigo.

Junto dos jovens, foram aplicados dois instrumentos: a escala de avalia¢do de qualidade de
vida QOL (Almeida, 2013) e a escala de avaliagdo da participagdo (PARTICIPATION Scale
Users Manual, 2005) e junto dos cuidadores, foi aplicada a escala de avaliacdo de qualidade de

vida para os cuidadores (Almeida, 2013).

6. Procedimento de analise de dados

De forma a tratar os dados qualitativos as entrevistas foram transcritas e foi atribuido um
cddigo identificativo a cada participante, tendo sido realizada uma andlise de conteido
categorial seguindo os principios de Bardin (2009). De facto, num primeiro momento foi
realizada a familiarizacdo com todo o conteido das entrevistas realizando-se uma leitura
flutuante para definir o objeto de andlise, potenciais temas e padrdes nas respostas. Foram
selecionadas 2 entrevistas de forma a iniciar a andlise e identificar categorias mencionadas,
tendo este processo sido realizado por dois investigadores, de forma a comparar as categorias
identificadas. Assim, apds a defini¢do do sistema de categorias (nivel 1, 2, 3 e 4) bem como a
sua definicdo operacional, procedeu-se a quantificacdo. Tal como sugere Bardin (2009), a
entrevista foi assumida como corpus de andlise e o conteido da resposta do participante foi
considerado a unidade de registo. A frequéncia e a direcdo da unidade de registo constituiram

indicadores e unidades de contagem. Os temas e respetivas categorias foram definidas, partindo
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do modelo tedrico pré-estabelecido na criacdo do guido de entrevista, mas também através das
informacdes recolhidas que deram origem a novas categorias especificas. Assim, através de um
método misto de categorizagdo, partimos do processo em que algumas categorias ja estavam
formuladas de acordo com a literatura, embora tenha sido também aplicada uma l6gica indutiva
em que as categorias resultaram da classificacio analdgica e progressiva do conteddo (Bardin,
2009, p. 75). Apés todo o processo de andlise, obteve-se um sistema de categorias

respetivamente operacionalizado (anexo 10).

Para o tratamento dos dados quantitativos, as respostas das escalas foram inseridas em duas
bases de dados utilizando o software Microsoft Excel, versao para Windows. Dada a natureza

exploratdria e casuistica do presente estudo a andlise estatistica € apenas descritiva.

7. A qualidade

E de mencionar que foram realizadas algumas a¢des que contribuem para a qualidade da
investigacdo, tais como o peer debriefing, que ocorreu durante a anélise de dados relativamente
aos temas, categorias e operacionalizacdo do processo. Além disso, procurou-se utilizar

excertos das transcri¢des das entrevistas para suportar as interpretagoes realizadas.

Resultados

Nesta seccdo, os resultados sdo apresentados, considerando as questdes de

investigagdo (QI) definidas:

1. Como jovens utentes caracterizam o apoio dado pelos servicos de intervencdo
precoce?

2. Como os cuidadores caracterizam o apoio dado aos jovens pelos servicos de
intervengdo precoce?

3. Que aspetos os cuidadores consideram importantes relativamente ao
funcionamento atual do jovem?

4. Que aspetos os jovens utentes atribuem como importantes em termos do seu

funcionamento atual?
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5. Como jovens utentes caracterizam a sua qualidade de vida e participacdo no
momento presente?

6. Como os cuidadores caracterizam a sua qualidade de vida no momento presente?

Assim, os resultados serdo apresentados na resposta a cada uma das QI, descrevendo os
temas, as categorias € as narrativas dos participantes identificados. Apesenta-se primeiro 0s
resultados de natureza qualitativa e de seguida os resultados quantitativos, sendo que

relativamente as questdes 4, 5 e 6 optamos por identificar os participantes com cores distintas.

1. Caracterizacio do apoio dos servicos de intervencao precoce na perspetiva dos

jovens utentes.

Da andlise de conteido das entrevistas aos jovens, surgiram dois temas: a existéncia de

recordagdes dos servicos de IP e a auséncia de recordagdes (Figura 1).

Figura 1

Categorias identificadas no tema servicos de IP

IPI
Ausénciade
Recordagoes recordagoes
Apoio Servigos Dificuldades Impactos

Formal Informal

De facto, com a categoria “auséncia de recordagdes” (n = 7) percebemos que os jovens
na sua maioria nao t€m muitas memorias de terem tido servigos de IP (JA. “ndo me lembro
muito bem de quando eu era pequena’; JD. “ndo me lembro bem’). No entanto, alguns jovens

identificam detalhes desses servigos, ao nivel do apoio, servigos, dificuldades e impactos, que
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sdo subcategorias que emergiram da categoria “recordagdes”. Da primeira categoria “apoio”,
surgem duas subcategorias. Os jovens identificam algum “apoio formal” (n = 4), a nivel das
terapeutas que os acompanharam na infancia (JF. “Se calhar a minha primeira fisioterapeuta,”;
IJB. “Terapeuta da fala”), realgando o trabalho técnico realizado (JA. “que quando eu era
pequena me ensinava muitas coisas, eu aprendia muitas coisas.”). O “apoio informal” (n = 1)
foi a segunda subcategoria que surgiu, tendo um jovem identificado a familia como a maior
fonte de suporte (JB. “Mde”). Em termos de “servigos” (n = 4), os jovens realcam a intervengao
terapéutica (JA. “a minha mde conhecia uma terapeuta”; JH. “fazer fisioterapia, também tive
uma psicologa™). No que diz respeito as “dificuldades” (n = 4) que os jovens mais sentiram
durante a sua infancia, identificaram-nas ao nivel social (JD. “as qualidades sociais”; JG. “a
brincar com os colegas no infantdrio.”), escolar (JE. “Portugués e matemdtica nunca gostei
muito, sempre achei aquilo muito estranho.”; JG. “na escrita”), da linguagem (JG. “Na fala”)
e motor (JH. “lembro-me de fazer fisioterapia para poder andar melhor’). Por fim, em termos
de “impacto” dos servigos de IPI (n = 3), os jovens realgcam impactos na participagcdo e
aprendizagem (JA. “ajudava-me a participar e aprender”), a nivel motor (JF. “ajudou a
comecar os percursos.”; JH. “ajudavam-me muito na parte de andar e assim.”) e a nivel da

autonomia e expressao (JH. “ser mais auténoma e expressar opinioes”).

2. Caracterizacido do apoio dos servicos de intervencao precoce na perspetiva dos

cuidadores.

Da anélise de conteddo das entrevistas aos cuidadores, surgiram dois temas: o “passado”
o “presente”. Nesta seccdo vamos apenas apresentar os resultados do tema “passado”, que

deram origem a onze categorias (figura 2).

Figura 2

Categorias identificadas no tema “Passado”

Passado l
|
) e o) e e i ) ()

A primeira categoria “diagndstico” (n = 11) mostra que os jovens apresentam diferentes

condig¢des de saide, desde a Perturbac@o do Espectro do Autismo (n = 4), a Paralisia Cerebral
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(n = 3), Trissomia 21 (n = 1) e outros Sindromes (n = 3). A categoria seguinte “servicos” deu
origem a trés novas subcategorias: “servicos de saude” (n = 9), “servicos escolares” (n =7) e
“servicos de IP” (n = 10). De facto, os cuidadores identificam, em termos médicos, o
acompanhamento nas especialidades de pediatria do desenvolvimento e pedopsiquiatria, e,
ainda, destacam instituicdes como o Hospital de S. Jodo e a Maternidade do Porto. Em termos
escolares, os cuidadores destacam a integragcdo dos filhos no contexto educativo (M1. “Foi para
o infantdrio cedo, o que acho que também ajudou imenso”), o apoio da educagio especial (MC.
“com o ingresso no 1° ciclo, tinha algum apoio da educacdo especial”) e aintervengao na escola
(MB. “depois comecou a ser casos de leitura, quando ele comecou a ler, jogos para ajudar em
termos de leitura na escola.””). Em termos dos servicos de Intervencdo Precoce, diferentes
entidades foram mencionadas, como a CERCI Gaia, a UADIP, a APPC e o Fio de Ariana, sendo
que os cuidadores destacam também outros recursos (MA. “candidatei-me a ajuda que tinha
do estado, e apareceu uma terapeuta que vinha a casa”; MC. “integrou um grupo de vida

social apoiada”). E relevante abordar os resultados realgados pela categoria “encaminhamento”

(n = 10), relacionada aos servigos de IPI. Com efeito, os cuidadores mencionam que o
encaminhamento ocorreu pela drea da saide (MB. “reencaminhados para hospital de S. Jodo
através de uma médica amiga da minha mde, para fazermos IPI’; M. “o pediatra na altura
aconselhou que ela fizesse a terapia da fala”) ou pela educagdo (MC. “pela instituicdo

educativa’; ME. “encaminhamento foi sempre através do Rosdrio”).

As categorias que emergiram seguidamente foram a “inclusdao” (n = 3) e as “atividades

extracurriculares" (n = 2). No que diz respeito a inclusdo, os cuidadores destacam a preocupagao

constante de garantir a participagcdo e envolvimento da crianca em todos os contextos, seja em
momentos com a familia (MB. “Todo o sitio tinha de sair, nos ndo deixamos de fazer coisas
porque tinhamos o D.”) ou na escola (MI. “que ela ndo fosse diferenciada mesmo na escola,”).
E de mencionar que na escola, uma cuidadora menciona que a inclusdo nem sempre aconteceu
como ela desejaria (MB. “inclusdo sempre foi muito relativa, incluiam no que achavam que ele
era capaz, incluiam no sentido de tens de o fazer”). Em termos de outras atividades frequentadas
pelos jovens durante a sua infancia, os cuidadores destacam desportos (MC. “esteve no hoquei
e no futebol também”; MD. “chegou a ir para a equitacdo”) e atividades artisticas (MD.

“atividades como bateria, teatro, coisas que a gente pudesse fornecer extra”).

A categoria “interven¢do” fez emergir sete subcategorias diferentes, que caracterizam a

experiéncia das familias. Assim, em termos de “frequéncia” (n = 5), os cuidadores identificam
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que a intervenc¢do implicava sessdes semanais, uma vez por semana (MD. “trabalhavam com
ele uma vez por semana’) ou mais (ML. “duas vezes por semana, trés se fosse”). A subcategoria
“tipo” de intervenc¢do fez surgir quatro subcategorias: intervencdo no “domicilio” (n = 2), na
“escola” (n = 8), em formato de “terapias” (n = 11) e “interven¢do da familia” (n = 11). Os
cuidadores relatam que a intervengdo ocorreu ndo s6 na escola (MB. “fisioterapia fazia em sala
do pré-escolar”; MC. “foi para um jardim de infancia privado onde tinha algumas terapias™),
como também no domicilio (MA. “uma terapeuta que vinha a casa’). Todos os cuidadores
mencionam a intervenc¢do terapéutica (MB. “cedo comecou-se a fazer terapias”),
nomeadamente a terapia da fala (n = 10), terapia ocupacional (n = 7), psicologia (n = 6),
fisioterapia (n = 4) e outras (fisiatria e hipoterapia). Para além das terapias, os cuidadores
destacam com importancia a intervencao da familia (MA. “a IP para funcionar tem de ser 24h
por dia e 7 dias por semana, e por isso a casa tem 95% do peso”), em articulagdo com as
terapeutas (MA. “porque o trabalho era de tal forma feito em casa, que a terapeuta ia tirando
bengalas para eu ir trabalhando.”; MF. “porque tinhamos que dar continuidade aos exercicios
que ele fazia ld, para conseguir manter a evolucdo.”). De facto, a intervengdo realizada pela
familia era desenvolvida através do brincar (MA. “este més o que se estd a trabalhar é isto,
quando quiserem brincar com ela as brincadeiras sdo estas.”; ME. “o que tentdvamos fazer
era brincar”), nas édreas da alimentacdo (MD. “voltar a reintroduzir os alimentos, as
texturas”), autonomia (MC. “vestir e despir foi trabalhado em casa”), emog¢des (MC. “ir
nomeando as emogoes, os sentimentos para ajudar a reconhecer e a poder identificar”),
linguagem (MI. “a nivel da fala nos tentamos sempre puxar por ela desde muito cedo”) e
socializagdo (MK. “em casa era mais a questdo da socializagcdo que era trabalhada”). Apenas
uma cuidadora mencionou que ndo existia intervencao por parte da familia (MG. “Ndo, em
casa ndo, era so na APPC”). Relativamente ao “objetivo” de intervencao fora da intervencao
da familia (n = 11), os cuidadores mencionam diferentes objetivos a serem trabalhados pela
intervencdo, ao nivel da autonomia (MA. “mas também de higiene”; MG. “nivel da
independéncia, do vestir, do comer sozinha, de ganhar autonomia’), do comportamento (MB.
“mais a parte do comportamento que era trabalhada.”; MJ. “O comportamento foi sempre
trabalhado”), da socializagao (MB. “ele estar com os outros, porque ele trabalhou muito desde
pequenino com adultos, preferia estar com adultos do que as criangas da idade dele”), da
linguagem (MD. “portanto o primeiro objetivo de tudo foi falar”), da adapta¢do ao contexto
escolar (ME. “era mais a adaptacao”; MIJ. “integrd-la, tal como ela ¢é, nos diferentes
contextos”), da motricidade (MF. “era o sentar, e todas essas coisas para ajudar a manter’;

MH. “trabalhar muito com a parte motora porque era das coisas que ela tinha mais
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dificuldades”) e da alimentacdo (MI1. “a mastigacdo porque ela nasceu e tem e mandibula
inferior mais retraida’). A subcategoria “estratégias” (n = 5), mostrou que os cuidadores
destacam técnicas integradas nas rotinas de forma a desenvolver competéncias das criangas
(MA. “anoite lia um livro com ela, eu lia um pardgrafo e ela outro, e quando ela lia eu gravava
dudio e depois punha alto para ela ouvir’; MC. “arranjar umas fotografias nas palmilhas que
se complementassem como um puzzle”), mas também outras estratégias (MC. “volume da voz

de usar tipo o semdforo”; MF. “ndo utilizar diminutivos na fala’).

Os cuidadores destacam bastante ‘“envolvimento da familia” na interven¢do (n = 9),
especificamente na articulacdo com as terapeutas, assistindo ao trabalho realizado durante as
sessoes (MA. “sempre assisti, e acho que deve ser assim, e, portanto, eu via durante a primeira
meia hora o que a terapeuta fazia com a minha filha, tirava notas, nunca interferi, era ali uma
sombra, mas queria perceber o que se passava para poder repetir em casa.”; MB. “queria ir
assistir para aprender, chegar a casa e continuar, depois ensinava o meu marido”).
Efetivamente, os cuidadores realcam a importancia do seu envolvimento (MD. “para os pais
aquilo é muito importante, ver como os técnicos fazem.”) e da articulacdo com as terapeutas
(MC. “a partilha de algumas estratégias para usar que pudessem ser eficazes na resolucdo de
algumas dificuldades”). E, ainda, realcado na intervencéo pelos cuidadores, a “qualidade” (n =
9), ndo s6 da equipa (MB. “fodas as terapeutas que ele teve foram excelentes”) como do
processo (MJ. “nunca pude dizer que o trabalho feito até ao momento foi uma perda de tempo.
Sinto que tive muita sorte, trabalhei sempre com pessoas incriveis.”). E de mencionar que uma
cuidadora realgou um momento de acompanhamento do seu filho em que ndo identificou
qualidade (MC. “as psicologas eu por acaso acho que algumas desajudavam, acho que elas
muitas vezes lhes retiravam o prazer todo com aquela cientificidade toda”). Por fim, foram
destacados os “impactos” imediatos e positivos da interven¢ao (MA. “senti que tiveram todos
efeitos positivos”; MB. “Tiveram imensos, porque todos os dias, de uma forma ou outra, nos
tinhamos alguém a auxilid-lo”), que fizeram emergir duas subcategorias: “impactos no jovem”
(n = 8) e “impactos na familia" (n = 5). Em termos dos impactos no jovem, os cuidadores
mencionam efeitos no desenvolvimento geral das criancas (MA. “Tudo era levado em conjunto
para trabalhar e acho que isso foi muito a razdo do sucesso da L., acho ndo, tenho a certeza
absoluta.”’; ME. “Se ninguém falasse, se ninguém detetasse estas coisas, ele seria sempre visto
como um menino so timido”; MK. “ela teve uma evolu¢cdo muito significativa e positiva, e,
portanto, na altura consideramos que eram muito importantes para o desenvolvimento”), e

também especificamente na cogni¢do (MH. “a parte da concentracdo, o facto de ter de fazer
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isto e so depois passar para outra drea, acho que isso foi muito importante para o
desenvolvimento”; MI. “aprender novas coisas ou resolver problemas, com a entreajuda das
terapias, sim muita diferenga’), alimentagao (MD. “evolui muito, ele s6 comia duas coisas em
fungdo da cor, e agora quase preferia que ele ndo comesse tanto”), motricidade (MH. “notou-
se uma evolucdo logo, a partir do primeiro més notou-se logo a diferenca, a nivel do andar, do
subir as escadas”; MI. “na motricidade fina e global, notava diferencas sem diivida.”),
linguagem (MC. “a evolucdo da linguagem quer expressiva como compreensiva foi sendo
notoria’; MD. “eu acho que foi o que fez com que o meu filho lhe desse o clic e comecasse a
falar”) e socializacdo (MK. “a IP veio aumentar ao nivel da interagdo, da socializacdo com os
pares e adultos, ao nivel de participar mais seja dentro ou fora do JI’). Relativamente aos
impactos na familia, sdo realcadas mudancas a nivel da dindmica familiar em termos de unido
(MA. “estdavamos muito unidos, muito alinhados. Era uma casa animada, em que
trabalhdvamos todos para o mesmo objetivo.”) e gestdo financeira (MK. “a IP até em termos
monetdrios provocou alteracdes na dindmica familiar”). Para além disso, a capacitacdo da
familia € um resultado mencionado como grande impacto da intervencao (MA. “o trabalho era
trabalho para casa e a terapia era feita 95% em casa, porque era em casa que ela estava o dia
inteiro”; MB. “A terapeuta dizia-me que eu quase sabia tanto quanto ela, porque assistia a
todas as sessoes.”; MH. “foi uma aprendizagem para ela e para nos que também ndo tinhamos
no¢do de como lidar com a situacdo enquanto pais, foi bom para ela a nivel de técnica, das

terapeutas falarem e explicarem como se devia fazer”).

A categoria que segue a intervencdo € a “articulacdo” entre servigos (n = 4), tendo os
cuidadores mencionado esta uma pratica pouco frequente (MC. “articulacdo que ela fazia foi
muito pontual’) ou até mesmo inexistente (MK. “Nunca foram falar com a neuropediatra,
nunca foram com pedopsiquiatras, portanto ndo havia.”). A articulacdo existente,
nomeadamente entre as terapias e a escola (MK. “articulacdo era feita pela psicéloga que a
acompanhava, era a que reunia com o colégio, que falava com os pais, e com as estagidrias.”),
foi considerada importante pelos cuidadores (MA. “Isto para as duas estarem alinhadas no
mesmo trabalho. Tinha que articular porque ndo podia estar uma a fazer uma coisa e outra a

fazer outra”).

A categoria “consequéncias” da condi¢do de saide divide-se em duas subcategorias:
“consequéncias na crianga” (n = 7) e “consequéncias na familia" (n = 8). Em termos da crianca,

os cuidadores destacam como consequéncias: o desenvolvimento de competéncias tardio (MD.
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“trabalhamos sempre, mas foi sempre mais tarde do que outras criancas.”), as atitudes dos
outros (MA. “falava como se estivesse a falar com um bebé, mesmo eu jad lhe tendo explicado
vdrias vezes que a crianga jd falava e percebia tudo.”; MB. “sofreu bullying sem me contar’;
ME. “pelo meio, umas trocas da turma.”), a incerteza sobre o futuro (MA. “Eu acho que é um
problema que nés temos quando nasce um filho com deficiéncia, o futuro.”; MF. “podia ser
melhor aluno e ndo é porque ld estd faz os servigcos minimos, como acha que ndo vai conseguir
um trabalho’) e a desmotivacdo (MF. “eles deixam de colaborar, ndo fazem porque ndo querem
e ndo fazem mesmo ndo adianta. Depois acham para qué que eu estou a fazer isto se nunca vou
andar”). Em termos da familia, as consequéncias sdao vastas (MD. “toda a nossa vida era em
Sfungdo das terapias, do dinheiro das terapias, tudo, passa tudo a funcionar em fungdo disso.”),
destacando a influéncia na carga emocional (MA. “foi mau porque assusta muito e ndo se pode

fazer nada”).

Em seguida, surge a categoria “apoio”, que faz emergir a divisdo entre o “apoio formal” (n
=9) e o “apoio informal” (n = 3). Em termos formais, os cuidadores mencionaram, de forma
positiva, o apoio que receberam das terapeutas e servigos ja anteriormente mencionados (ME.
“é um escape’; MG. “uma rede de apoio que é muito importante, uma boa ajuda’), traduzindo
este apoio no sentido “instrumental” (n = 3) pelo conhecimento e orientacdo da familia pelo
processo (MB. “quando precisamos de ajuda basta um telefonema e alguém nos retribui e
explica faz assim ou vd por aqui.”’; MH. “nivel de exames, de consultas com as terapeutas”).
Relativamente ao suporte “emocional” (n = 6), os cuidadores realcam a disponibilidade dos
profissionais (MB. “o médico que o seguiu, eu tenho o email, o niimero o whatsapp, ele diz-me
mde ele jd ndo é meu paciente, porque jd ndo considerava um paciente, considerava-o um
amigo”) e o suporte que receberam (MC. “apoio ao nivel emocional na questdo relacional
bastante significativo”; ME. “Eles acolhem-nos, e nés pais também precisamos do colo, ndo é
facil.”). Trés cuidadoras destacam a falta de apoio que sentiram em termos de orientagdo no
processo (MC. “vai aqui ou acold, ninguém a nivel de questoes prdticas nos informa.”) e a
nivel emocional (MF. “A nivel psicologico para mim ndo foi nenhum, nunca me perguntaram
se precisava.”). Quanto ao apoio informal, os cuidadores realcam a sua familia como principal
fonte (MA. “meus pais, irmdos”; MB. “sorte no meio disto tudo foram os meus pais sempre.”),
mencionando também outras redes de apoio (MB. “foi a rececionista que me ajudou a perceber
a carta que eu tinha recebido. Ela falou com um médico que conhecia e mal ele aceitasse o D.
ela dizia-me”; MJ. “aquilo era mais que uma vizinha, éramos a muleta uma da outra por assim

dizer uma ajudava a outra em caso de aflicdo”).
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Outra categoria foram as “dificuldades” identificadas pelos cuidadores nos jovens durante a
infancia (n = 9). Assim, estas dificuldades foram real¢adas ao nivel motor (MB. “ndo se queria
sentar, escorregava no ovo, comecei-me a aperceber que ndo mexia o olho”), da linguagem
(MB. “falava muito, muito pouco”; MD. “ele percebia tudo, mas ndo falava, dizia mama,
pouco mais”), da cognicao (ME. “a nivel cognitivo, dd aquilo que dd, ndo consegue, era o que
a educadora dizia ele tem uma caixinha pequenina ele vai assimilando consoante aquilo que
pode”), do desfralde (MK. “lembro-me que tivemos dificuldade em que ela largasse as
fraldas”) e da alimentagao (MA. “Lembro-me presentemente de ela se engasgar muito”; MK.

“bastante seletiva na alimentacdo”).

Por fim, a dltima categoria mencionada foi as “adaptagdes as necessidades da crianga”, que

fez emergir duas subcategorias: “adaptacdes em casa” (n = 3) e “adaptacdes na escola" (n = 3).
Em casa, os cuidadores mencionam a implementacao de materiais (MB. “tivemos uma cadeira
de apoio e uma mesa de apoio para o conseguir sentar”) e métodos (MJ. “tinha de ser
acordada devagarinho e tinha de acordar por ela”) para que de forma mais adequada
conseguissem responder as caracteristicas das criangas. Na escola, também existiram algumas
adaptagdes identificadas nomeadamente ao nivel de materiais (MH. “proposto o uso do
computador para ser mais fdcil para a escrita”), estratégias de ensino (MB. “tém de trabalhar
estratégias diferentes, tinha de utilizar outras estratégias™) e de avaliacdo (ME. “se calhar até

com a leitura de prova”).

3. Aspetos importantes no funcionamento dos jovens, na perspetiva dos cuidadores.

Nesta seccdo vamos apenas focar os resultados do tema “presente”. Neste tema, surgiram
sete categorias: nivel de escolaridade, monitorizagdo, regressao, ocupacao atual, dificuldades

atuais e impactos (figura 3).
Figura 3

Categorias identificadas no tema “Presente”
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No que diz respeito a categoria de “nivel de escolaridade” (n = 6), conseguimos perceber

que alguns jovens se encontram ainda a estudar (MI. “estd a terminar o 12°ano”; MF. “agora
no ultimo ano quer ir para a faculdade.”) ou ja terminaram os seus estudos (MB. “terminou as
aulas no 9°ano”; MH. “isso até ao 9°ano, mas foi tudo.”). Assim, em termos de “ocupacdo
atual” (n = 4), os jovens frequentam cursos (MH. “agora estd num curso, e estdo a correr
bem*), centros de recuperacdo (MB. “ficou na CERCI no fim de janeiro deste ano) ou fazem

outras atividades (MA. “fazer acting, cantar’).

Em termos de “monitorizacdo” (n = 3), os cuidadores mencionam ainda algum
acompanhamento atual dos jovens nas vertentes de psicologia e psiquiatria (MH. “ainda hoje
de meio em meio ano ela liga-me para ver se estd tudo bem”), (MD. “a psicologia e a
psiquiatria sdo as duas valéncias que acompanharam sempre”; MG. ‘“vdo acompanhando-a,
as vezes ela vem a consultas de psicologia para ver como estd.”). As “dificuldades” atuais dos
jovens (n = 8) foram destacadas pelos cuidadores. Efetivamente, dificuldades sdo relatadas
pelos cuidadores a nivel da alimentagao (MC. “parece que ndo sabe mastigar, e come muito
depressa”’; MD. “ainda hoje tem problemas com a alimentagdo”), da cognicao (MB. “quando
alguma coisa muda muito rdpido ele ndo gosta”; MJ. “é necessdrio repetir as direcoes e
resolver problemas, isso jd é dificil”’) da linguagem (MD. “continua a apresentar problemas de
comunicacdo” MIJ. “hd palavras que ainda ndo consegue dizer bem”), da socializagdo (MD.
“Continua a apresentar problemas sociais, de interacdo com os pares’), da motricidade (MD.
“motricidade fina e grossa”; MH. “uma parte motora mais debilitada’) e da autonomia (MC.
“ainda é preciso alguma orientacdo ao nivel da higiene”; MJ. “ndo toma banho sozinha’; MK.
“ainda hoje uma vez por semana tenho de ir ld dar uma ajuda porque se ndo o corpo ndo serd

bem lavado™).

Em termos do “impacto” dos servigos de IP, os cuidadores identificam impactos positivos

(MA. “a IP é fundamental e ndo se consegue passar para o passo dois sem ter passado pelo
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passo um, é muito mais dificil e se calhar ndo se chega.”; MC. “claro que tudo o que foi feito
na interven¢do precoce foi muito iitil”; MD. “teve um desenvolvimento espetacular e aqueles
anos, aquele investimento foi a melhor coisa que pode ter feito”; MJ. “tudo foi uma mais valia,
tudo ajudou’).

Assim, surgiram duas subcategorias: impactos no jovem e impactos na familia. No que diz
respeito aos “impactos no jovem” (n = 10), os cuidadores realcam evolugdes positivas (MD.
“Eu acho que foi fundamental para o nivel em que ele estd’; MG. “Diferenca para o positivo,
estd uma menina diferente.”’; MI1. “Tenho a certeza que se ndo fossem estes apoios ela era se
calhar um vegetal.”). Sdo destacadas mudancas ao nivel da alimentacdao (MB. “Agora come
tudo, come de tudo”), motricidade fina e grossa (MB. “Nota-se na forma de ele pegar na
tesoura’; MD. “conseguiu mais tarde foi andar de bicicleta”; MH. “ajudou bastante a nivel da
motricidade’), comportamento (MC. “conseguir autorregular o seu comportamento, conseguir
pelo menos dar uma sequéncia a acdo”; MH. “as birras que depois ela comegou por fazer ndo
com tanta frequéncia’), socializacdo (MC. “em termos de socializacdo foram e continuam a
ser bastante importantes”; MG. “agora é uma menina muito socidvel.”; MH. “do partilhar, do
ajudar, de socializar”), linguagem (MC. “nivel da comunicacdo foi uma grande diferenca’;
MF. “ele é um bom falante”; MK. “portanto comunicava melhor connosco”), aprendizagem
(MC. “aprendizagem da leitura e da escrita ter sido bem-sucedida, acho que so6 foi possivel
gracas a uma intervencdo prévia’; MH. “ajudou bastante na parte da aprendizagem”), da
participacdo e inclusdo (MG. “a nivel da inclusdo e da participacdo de eventos”; MK.
“conseguia participar mais nas atividades da familia”) e da autonomia (M1. “conseguisse ser
o mais autonoma possivel e foi conseguindo™; MJ. “aprendeu a dobrar a roupa dela. Tem
iniciativa de fazer”). Para além disso, destacam resultados a nivel escolares (ME. “A nivel de
portugués evoluiu bastante”; MF. “ajudou muito na escola, a nivel de vocabuldrio e de falar”).
Quanto aos “impactos na familia” (n = 4), os cuidadores mencionam a articulacdio como uma
grande aprendizagem devida aos servigos de IPI (MA. “a coisa que mais me deu trabalho foi
gerir terapeutas, com professores, com a terapeuta particular, com a do estado, gerir isso tudo,
[...] encontrarem-se, reunirem e discutirem assuntos sem egos porque ddo muito mais
vantagem.”). Foi, ainda, bastante mencionada a capacitagao da familia como grande impacto
(MA. “Os pais responsabilizarem-se totalmente pela vida daquele filho a sério”; MB. “Sei o

que tenho de fazer para ajudar o meu filho, é combater as necessidades dele”).
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4. Aspetos importantes no funcionamento atual dos jovens, na sua perspetiva.

A pontuag¢do média dos jovens na escala WHODAS 2.0. (OMS, 2010) revela que existem

algumas dificuldades que caracterizam o seu funcionamento na atualidade (M = 26.89, DP =
8.52), tendo sido a pontua¢do minima de 16 e a mdxima de 39, que significa que existem
significativas dificuldades na amostra, considerando que quanto mais alta for a pontuagcdo, mais

dificuldades o jovem apresenta (OMS, 2010).
Os resultados permitem caracterizar os participantes em trés grupos (Tabela 3).
Tabela 3

Caracterizacdo das respostas a escala WHODAS

Participantes Dimensaes da escala

Cognigdn M e Auwtocuidados Socializacdo Atividades de vida Cestdn de iempo Participacao M DP Ponmacio total M tatal DP total
FA 117 1,00 1,33 100 100 100 1,00 107 0,13 18
FB 150 100 100 1.00 1.50 1.00 1.00 114 0.24 20
FC 167 2,00 1,00 1,00 1,00 200 2,00 1,52 0.50 23
FD 317 1,00 1,67 100 1.00 300 1.00 1.69 0,98 as
FE 2,50 1,00 2,00 1,00 3.50 5.00 3,00 2,57 1,43 39 26,89 852
FF 1.83 5.00 3.33 1.00 3.00 1.00 1.00 231 153 36
FG 2,33 2,00 1,33 2,00 2,00 100 3,00 1.95 0.65 31
FH 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00 1.00 1,00 1,00 0,00 16
FI 1.83 1.00 1,00 1.00 1.50 3.00 1.00 1.48 0.75 24

Grupo 1 (identificado a verde): Este grupo demonstra dificuldades leves a nivel da cognicao

(FA, FB), dos autocuidados (FA) e das atividades de vida (FB).

Grupo 2 (identificado a amarelo): Este grupo demonstra dificuldades leves a nivel da
cognicdo (FC, FG, FI), da mobilidade (FC, FG), dos autocuidados (FG), da socializa¢ao (FG),
das atividades de vida (FG, FI), da gestao do tempo (FC) e da participagao (FC); e dificuldades

moderadas na gestio do tempo (FI) e participacdo (FG).

Grupo 3 (identificado a vermelho): Este grupo demonstra dificuldades leves a nivel da
cognicdo (FF) e dos autocuidados (FD, FE); moderadas a nivel da cogni¢do (FD, FE), dos
autocuidados (FF), da gestao do tempo (FD) e da participacdo (FE); severas a nivel das

atividades de vida (FE); e extremas a nivel da mobilidade (FF) e gestdo do tempo (FE).

Assim, a amostra € constituida por participantes que ndo revelam dificuldades acentuadas
nas dimensodes da sua vida quotidiana, mas também por participantes que revelam algumas
dificuldades de gravidade mais acentuada em certas areas do funcionamento. Verificamos ainda

que trés participantes revelam bastantes dificuldades em todos os niveis de funcionamento.
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5. Caracterizacido da qualidade de vida e participacdo na atualidade dos jovens, na sua

perspetiva.

Os resultados sobre a participacdo atual do jovem, avaliados através da escala de avaliacdo

da participa¢do do jovem (PARTICIPATION Scale Users Manual, 2005), indicam que, em

média, os participantes ndo revelam nenhuma restri¢do a sua participacdo nas atividades do
quotidiano (M = 4.33, DP = 4.85), considerando os valores indicados no manual. Salientamos,
no entanto, que um dos participantes obteve uma pontuacao de 15, o que indica que possui uma

restri¢ao leve (Tabela 4).
Tabela 4

Caracterizacdo das respostas a escala de Participa¢do

Participantes FPontacdo Total  Miotal  DP total
FaA 2
FB 3
FC 1
FD 2
FE 15 4,33 4,85
FF 7
FG 8
FH ]
F1 1

Nota. A cor verde identifica os jovens com melhor participagdo, a cor amarela identifica os jovens com

participagdo média e a cor laranja os jovens com restri¢bes a participagdo.

Relativamente aos resultados na qualidade de vida dos jovens, avaliada pela escala de

avaliacdo de qualidade de vida (Almeida, 2013), verificamos que os participantes manifestam

satisfacdo média com a sua qualidade de vida (M = 57.11, DP = 11.67), tendo em conta que o
valor total minimo € 20 e o maximo 100. Na amostra, o resultado mais baixo recolhido foi a
pontuacdo de 35 e a mdxima a pontuagdo de 70 (tabela 5). A dimensdo “tempo” € a que revela
maior satisfacdo (M = 20.11, DP = 4.95), seguida das dimensdes ‘“‘familia, amigos e saide” e
“midia e comunidade” que revelam uma satisfacdo similar (M = 17.56, DP =2.83; M = 17.11,
DP = 0, respetivamente). Os participantes revelam menor satisfacdo com a dimensdo “bem-

estar financeiro” (M = 2.33, DP =7.07).
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Assim, os participantes encontram-se geralmente satisfeitos com a sua familia, amigos e
saude e com a qualidade dos filmes, jornais e revistas, escolas, compras e seguran¢a na sua
comunidade. Revelam ainda estar muito satisfeitos com o seu tempo livre, dedicado as suas
proprias necessidades, a sua familia e tarefas domésticas. J4 relativamente ao nivel de
rendimento, de poupanca, de dinheiro para necessidades futuras e capacidade para lidar com

emergéncias financeiras os participantes manifestam pouca satisfacao.
Tabela 5

Caracterizacdo das respostas dos jovens a escala QOL

Participantes Dimensdes da escala
Familia, amigos ¢ satde Tempo Midia ¢ Comunidade Bem estar financeiro Pontuacio total Mratal  DP tatal
FA 20 25 15 10 70
FB 20 25 25 0 0
FC 17 20 19 0 56
FD 17 12 16 4 45
FE 13 13 5 1 35 57,11 11,67
FF 20 20 20 1 1
FG 15 23 17 1 56
FH 20 25 19 4 68
FI 16 18 15 0 49

Nota. A cor verde identifica os jovens com melhor qualidade de vida, a cor amarela identifica os jovens com

qualidade de vida média e a cor laranja os jovens com qualidade de vida mais baixa.

Caracterizacdo dos jovens, em termos da sua participacdo, qualidade de vida e

Juncionamento
Tabela 6

Resultados dos jovens nas diferentes dimensées: participagcdo, qualidade de vida e

Sfuncionamento
Pontuacio P o Qualidade de Pontuacio
Participantes Sexo Idade Diagndstica Escolaridade Ocupacdo atual — participacio vida fincionamento

Fix Feminino 20 Trissomia 21 12 Empregada 2 70 18
FB Masculino 20 Fibrose 9 CERCI Gaia 3 70
FC Masculing 20 PEA - - 1 56 23
FD Masculing 19 PEA 100 Estudante s 449 35
FE Masculino 18 PEA ' Estudante 15 35 39
FF Masculing 18 PC-Tretaplégico 12 Estudante 7 61 36
FG Feminino 21 PC @ Desempregada 8 56 31
FH Feminino 19 PC Curso profissional Estudante 0 68 16
Fl Femining 18 PC 12 Estudante 1 49 24

Na andlise dos resultados dos jovens, podemos identificar algumas semelhancas e diferencas
nas dimensdes avaliadas (participacdo, qualidade de vida e funcionamento; tabela 6). Por um
lado, existem participantes cujos resultados sdo coerentes nas diferentes dimensdes: FA, FB e

FH que nao apresentam restri¢des na sua participacao, tendo alta satisfacdo com a sua qualidade
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de vida e bom nivel de funcionamento; FG que apresenta um nivel médio de participagdo,
qualidade de vida e funcionamento, e FE com um nivel baixo de participa¢do, qualidade de vida
e funcionamento. Por outro lado, os restantes participantes identificam resultados mais elevados

na sua participacao ou qualidade de vida do que em outras dimensdes.

6. Caracterizacido da qualidade de vida dos cuidadores, na sua perspetiva.

Quanto a qualidade de vida dos cuidadores avaliada pela escala de avaliagdo de qualidade

de vida (Almeida, 2013), a satisfacao total da amostra com a sua qualidade de vida € moderada
(M =121.45, DP = 24.85), tendo em conta que o valor total minimo é 40 e o mdximo 200. O
resultado mais baixo recolhido foi a pontuacdo de 69 e a maxima de 158 (Tabela 7). A dimensao
“familia, amigos e saude” é a dimensdo com maior satisfacdo (M = 18, DP = .71). Nas
dimensdes “tempo” e “midia e comunidade” os cuidadores revelam uma boa satisfacdo (M =
16.10, DP = 1.41; M = 15.55, DP = 1.41, respetivamente). Os cuidadores revelaram menor
satisfacdo com a dimensdo “bem-estar financeiro” (M = 13.55, DP = 4.95). Assim, os
cuidadores demonstraram-se muito satisfeitos com a sua familia, amigos e saide e geralmente
satisfeitos com o tempo livre, para as suas proprias necessidades, para si, para a sua familiae a
para as tarefas domésticas, bem como com a qualidade dos filmes, jornais e revistas, escolas,
compras e seguran¢a na sua comunidade. Quanto ao nivel de rendimento, de poupancga, de
dinheiro para necessidades futuras e capacidade para lidar com emergéncias financeiras os

cuidadores demonstram-se menos satisfeitos.

Tabela 7

Caracterizacdo das respostas dos cuidadores a escala QOL

Participantes Famifia, amigos e satde  Tempo Midia e Comunidade  Bem estar financeiro Pontuacao total Mratal  DP total

MA 17 10 14 7 101

ME 16 15 15 16 120

MC 14 6 14 14 107

MD 23 22 23 16 158

ME 14 17 9 0 [ w ]

MF 17 19 16 17 123 121, 45 24,85
MG 22 16 15 19 138

MH 19 18 14 17 133

M1 19 20 19 19 147

M) 20 18 17 12 134

ME 17 16 14 12 106
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Nota. A cor verde identifica as cuidadoras com melhor qualidade de vida, a cor amarela identifica as
cuidadoras com qualidade de vida média, a cor laranja as cuidadoras com qualidade de vida mais baixa, e a

vermelho a cuidadora que identifica pior qualidade de vida.

Discussao

A TP tem sido um servico fundamental para dar resposta as situagdes de incapacidade, com
um impacto significativo na funcionalidade das criangas e no desenvolvimento familiar. Pérez
e Rios (2024) referem a IP como um conjunto de servigos para criancas com atrasos ou
problemas desenvolvimentais, que visa potenciar o desenvolvimento, os resultados a longo
prazo e o suporte as familias, mitigando o impacto das dificuldades, promovendo a
aprendizagem e melhorando a qualidade de vida. Em Portugal, pouco se conhece sobre o
impacto que estes servicos e repostas na infancia t€ém, posteriormente, na vida dos jovens e nas

respetivas familias, sublinhando a importancia da sua avaliacao.

1. Caracterizacao do apoio dos servicos de intervencao precoce

Os resultados deste estudo revelam assim a importancia de caracterizar os servicos de IPI
que este grupo de jovens receberam e a percec¢ao sobre o funcionamento atual, a participagao e

a qualidade de vida, na perspetiva dos préprios e dos seus cuidadores.

Tanto os jovens como os seus cuidadores relatam bastantes dificuldades no passado. Del
Tufo et al. (2019) realgam os problemas na linguagem como uma das razdes para a procura da
intervencdo precoce, razao apontada quer pelos cuidadores quer pelos jovens. Segundo estes
autores, os problemas precoces ao nivel da linguagem expressiva relacionam-se com um maior
risco de dificuldades na linguagem escrita e falada e nos posteriores resultados académicos.
Para além da linguagem, outras dificuldades, e consequentemente objetivos de intervengao,
foram mencionados, tais como a motricidade, cogni¢do, autonomia e alimentagdo. De facto, a
IP procura desenvolver junto da crianga experiéncias sistematicas e educacionais que estimulem
a cognicdo, a linguagem e as competéncias numerais e sociais (Reynolds et al., 2017). As
condi¢des de saide dos jovens trazem consequéncias ndo s6 ao nivel individual como também
familiar. Londero et al. (2021) compreenderam que as familias com uma crianga com
incapacidades enfrentam bastantes desafios que afetam a adaptacao familiar e as estratégias de

enfrentamento implementadas, sendo um dos fatores fundamentais a abordagem preventiva
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precoce. Assim, € clara a evidéncia das consequéncias que o tipo de incapacidade da criancga
tem nas familias, pois condi¢cdes que se modificam ou pioram com o tempo geram grave
preocupacdo nos pais quanto a sadde fisica e emocional da familia. Condi¢des médicas menos
estaveis fazem os pais experienciar maior preocupacao e pais de criangas com limitacdes fisicas
que exigem bastantes cuidados reconhecem na sua vida familiar um maior nimero de distirbios

e limitacOes (Londero et al., 2021).

Em termos de servigos de IPI, € destacada a intervencao terapéutica. Boccaccio et al. (2023)
verificaram que a terapia da fala e a psicoterapia sao as mais relatadas pelos estudos revistos
em termos de interven¢do precoce, com efeitos significativos nas capacidades cognitivas das
criangas com autismo, pois previnem consequéncias da perturbacdo. Os resultados vao ao
encontro da literatura, embora a terapia ocupacional também tenha sido igualmente mencionada
pelos cuidadores. Para além disso, € reconhecido o papel da familia na intervengao, ndo s com
o envolvimento parental ativo nas sessdes, como também na implementacdo e continuidade da
intervenc¢do. Os pais sdo essenciais na intervencao, uma vez que tém uma grande influéncia no
desenvolvimento da crianga (Murphy & Harrison, 2022) e o envolvimento parental precoce €
um preditor do envolvimento posterior na vida da crianca (Reynolds et al., 2017). As
cuidadoras, no presente estudo, manifestaram permanecer minimamente envolvidas na
intervengdo dos seus filhos.

No entanto, familias com criangas com atrasos ou problemas desenvolvimentais podem
encontrar barreiras ao seu envolvimento na intervengdo precoce, tais como fatores
socioecondmicos, barreiras linguisticas ou mesmo uma incompreensao da importancia da IPI
na vida e desenvolvimento da crianga (Pérez & Rios, 2024). Assim, € de destacar que em termos
de implementacao e continuidade da interven¢do no meio familiar, apenas uma cuidadora nao
o realizou e isso pode ter sido devido a uma barreira como a incompreensao da importancia da
IPI. Para além da familia, o contexto educativo € bastante valorizado como contexto de
intervencdo, alvo de articulagdo com outros servicos. Tal como afirma Reynolds et al. (2017),
a IPI procura abranger também a qualidade e suporte da escola, pois as familias tendem a
procurar e valorizar escolas que tenham qualidade, estabilidade e clima similar ao sistema pré-
escolar frequentado.

Os participantes reconhecem a importancia e impacto da IPI, realgcando a qualidade do apoio
formal e informal da equipa e da intervencdo. Efetivamente, a IPI é mais do que a
individualizacdo dos servicos conforme as necessidades de cada crianca, pois requer o

envolvimento da familia respeitando e reconhecendo o seu papel na vida da crianca, da
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multidisciplinaridade da equipa, das praticas desenvolvimentalmente adequadas e da constante
avaliagcdo e monitorizagdo do progresso da crianca (Pérez & Rios, 2024). As cuidadoras
identificam impactos dos servicos de IPI e de todas as componentes anteriormente
mencionadas, nos jovens e nas familias. De facto, tal como a literatura indica, a IPI tem
impactos ao nivel do desenvolvimento de competéncias da crianga e também da familia, através
da promogdo do conhecimento e informagao sobre os recursos da comunidade (Leite & Pereira,
2020). Nos jovens, os resultados mostram que a IPI tem impactos positivos ao nivel das
diferentes dimensdes da vida de um individuo, destacados por ambos os participantes. A
literatura indica que os impactos vao desde a melhoria da satde fisica e do desenvolvimento
cognitivo, aos resultados escolares e salariais, impactando todas as dimensdes do
desenvolvimento (Reynolds et al., 2007). Em termos familiares, o maior impacto destacado foi
a capacitagdo dos pais, com influéncia na dindmica familiar. Tal como destaca Dunst (2007),
cabe a intervengdo capacitar e apoiar os pais para criarem oportunidades e experiéncias de
desenvolvimento e aprendizagem para a crianga, com foco no comportamento de apoio a
familia, melhorando as capacidades, atitudes e expectativas parentais, € o envolvimento na vida

da crianca (Reynolds et al., 2017).

2. Aspetos importantes no funcionamento dos jovens, na perspetiva dos cuidadores.

Os cuidadores realcam dificuldades atuais dos jovens que dificultam o seu funcionamento,
a diferentes niveis. De facto, mantém-se as dificuldades da infincia e adicionalmente sio
mencionadas pelas cuidadoras as dificuldades na socializagdo. Nos jovens, os resultados
mostram que a IPI tem impactos positivos ao nivel da aprendizagem, alimentacdo, motricidade,
socializagdo, linguagem e autonomia. Boccaccio et al. (2023) destacam as competéncias sociais
€ comunicacionais, a linguagem, o comportamento adaptativo, o desenvolvimento cognitivo, o
sucesso académico e a qualidade de vida como dreas de impactos a longo prazo da IPI. A
participacao €, também neste estudo, identificada pelos participantes como tendo impacto da
IPI em termos da integracdo nos contextos frequentados pelo jovem e no desenvolvimento de
competéncias que permitam ao jovem participar nos seus contextos, sem restricdes. A
capacitacdo da familia é também destacada pelas cuidadoras, como o impacto familiar,
mencionando-a atualmente como uma aprendizagem essencial para o envolvimento no apoio

do desenvolvimento do jovem.

33



As cuidadoras realcam, tal como reforca a literatura, que de forma a manter os ganhos
positivos da infancia, € necessdria a extensao dos servigcos e das intervencoes até a idade adulta

(Jonsdoéttir et al., 2018).

3. Caracterizacido da qualidade de vida, funcionamento e participaciao na atualidade dos

jovens, na sua perspetiva.

Os jovens apresentam, de uma forma global, satisfacdo moderada com a sua qualidade de
vida. Relativamente a sua familia, amigos e saide, midia e comunidade os jovens participantes
mostram-se moderadamente satisfeitos indicando satisfacdo mais elevada com a gestdo do
tempo. Quanto ao bem-estar financeiro, os jovens apresentam-se pouco satisfeitos. A literatura
indica que os individuos com incapacidades apresentam menor satisfacdo com a sua qualidade
de vida comparativamente a individuos sem incapacidades (Sacks & Kern, 2008) e que referem
ter a uma qualidade de vida média (Umadevi & Sukumaran, 2023). De facto, Tvaronavicieng,
et al. (2022) concluiram que os fatores mais importantes para a qualidade de vida de jovens
incluem as relacoes familiares, a saide, a economia e fatores ambientais, dimensdes avaliadas

neste estudo.

Os participantes apresentam diferentes graus de dificuldades no seu funcionamento.
Efetivamente, existem participantes mais funcionais e outros com dificuldades mais acentuadas
em certas dreas avaliadas. Foram identificados, no entanto, participantes com dificuldades em
todas as dreas do seu funcionamento. A literatura indica que as restri¢des na participagdo podem
estar presentes em diferentes dimensodes de vida (WHO, 2007). Os jovens ndo indicam graves
restricdes na sua participacdo na comunidade e em atividades do quotidiano. No entanto,
indicam possuir algumas dificuldades atuais a nivel da cognicdo, mobilidade, autocuidados,
socializagdo, atividades de vida, gestdao de tempo e participagdo na comunidade. Assim, apesar
de os jovens nao identificarem restri¢des de elevada relevancia a sua participagdo, indicam

elevada dificuldade em participar quando avaliam o seu funcionamento.

Conforme referido anteriormente, apesar da incapacidade, hd participantes que nao
apresentam restri¢des na participacao, indicando elevada qualidade de vida e de funcionamento.
Estes resultados poderao indicar que fatores quer pessoais, quer contextuais/ambientais podem
funcionar como facilitadores e/ou fatores protetores ao envolvimento destes jovens nas
atividades de vida diaria. Os autores Heerkens et al. (2017) destacam os fatores ambientais e

pessoais como componentes que realcam a importancia da sua influéncia no funcionamento do
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individuo. De facto, a literatura destaca que as caracteristicas do ambiente, as preferéncias e o
estado mental do individuo, que podem variar no tempo e em fun¢do do contexto, influenciam
a participagao, fomentando, ou nao, a inclusdo, o envolvimento e a intera¢do (Egilson et al.,

2021).

4. Caracterizacio da qualidade de vida dos cuidadores, na sua perspetiva.

De um modo geral, os cuidadores estdo moderadamente satisfeitos com a sua qualidade de
vida. A sua satisfacdo € superior relativamente aos parametros familia, amigos e saide, tempo
e midia e comunidade, e inferior no que diz respeito ao seu bem-estar financeiro. Por um lado,
a literatura realca o bem-estar familiar e a qualidade de vida como resultados diretos da IPI
(Leite & Pereira, 2020). No entanto, realgca também que pais de criangas com incapacidades
desenvolvimentais e défices cognitivos podem apresentar uma qualidade de vida mais baixa do
que pais com criancas sem incapacidades, devido a fatores como a falta de sono e de tempo

para si ou esforgo fisico (Rosenberg, 2023).

5. Qualidade de vida dos cuidadores e respetivos jovens.

Egilson et al. (2021) destacam que as perspetivas de criancas com incapacidades e as dos
seus cuidadores tendem a divergir. No presente estudo, verificamos que a perspetiva de
qualidade de vida da cuidadora e do respetivo jovem difere na maioria dos casos, ndo havendo
total concordancia. No entanto, € de realcar os valores do jovem FH e da respetiva cuidadora,
que demonstram alta satisfacdo com a sua qualidade de vida, e do jovem FE e da respetiva
cuidadora, que demonstram pouca satisfacdo. Nos restantes pares, quando o jovem demonstra
alta satisfacdo com a sua qualidade de vida (FA, FB, FF), a respetiva cuidadora realca satisfacao
mais baixa; quando o jovem demonstra baixa satisfacdo a respetiva cuidadora ou demonstra
satisfacdo ainda mais baixa (MC) ou entdo superior (MD, MG, MI). Perante a diferenca entre
os resultados, seria interessante posteriormente realizar um momento de entrevista com o jovem
e respetiva cuidadora para melhor compreender quer a concordancia nestes parametros, quer
razdes que possam explicar a ndo concordancia, porque, tal como indica Egilson et al. (2021),

a qualidade de vida ndo € uma realidade estdvel que possa ser avaliada consistentemente.

Apesar de ndo pretendermos estudar uma relacao direta entre a qualidade de vida atual com
o facto de a familia ter tido acesso e usufruido dos servicos de IPI, os impactos mencionados

pelas cuidadoras, e por alguns jovens, no momento atual, levam a ponderar a influéncia da IPI1
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na qualidade de vida. De facto, muitas cuidadoras identificam a utilidade, indispensabilidade e
importancia da IPI para o desenvolvimento e funcionamento dos jovens, mencionando que sem

estes servicos os seus filhos nao teriam a mesma evolugao.

Conclusao

Este estudo permite-nos, numa primeira abordagem, descrever uma realidade, através da
percecdo das familias sobre a IPI e o seu impacto nas criangas, a curto e a longo prazo. De facto,
ao abordarmos de forma simultanea a perce¢do nio s6 dos cuidadores como também dos
proprios jovens, este estudo fornece uma visao rica e holistica do impacto dos servigos de IPI.
Assim, com esta abordagem ¢é possivel a melhor compreensao dos fatores chave na vida dos
participantes, percebendo como 0s jovens percecionam a sua situacdo e dando significado a

qualidade de vida e participacdo (Egilson et al., 2021).

Por um lado, o estudo pode sublinhar a importancia de se estudar a eficdcia dos servigos
oferecidos durante este periodo, dando voz as familias e promovendo a autorreflexdo sobre as
suas experiéncias. Por outro lado, e ndo obstante a sua pertinéncia, ¢ importante mencionar que
existem algumas limita¢des do estudo. De facto, o reduzido niimero de participantes, apenas da
regido do Grande Porto, ndo é representativo da populagdo e, por isso, ndo permite a
generalizacdo dos resultados. Além disso, o presente estudo adota uma abordagem retrospetiva,
estando, desde logo, dependente das memorias e capacidade de evocacdo das experi€ncias dos
participantes. Tal caracteristica pode ainda apresentar-se como uma limitacdo, visto que
recordar e partilhar experiéncias passadas é uma tarefa dificil que pode despoletar emogdes nas

familias entrevistadas.

Em termos de investigacdes futuras, poderd ser relevante dar continuidade a investigacdo
desta temdtica, adotando uma abordagem longitudinal, avaliando os impactos dos servicos de
IPI em crianca e posteriormente em diferentes momentos até a vida adulta. A recolha de dados
junto de ambos os cuidadores e de irmaos, numa entrevista conjunta ou em entrevistas
individuais, podera também permitir aprofundar a temdtica e compreender a perspetiva da

familia.
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Anexos

Anexo 1 - Escala de Qualidade de vida versao adulto

21
Anexo Il
QUALIDADE DE VIDA
Formuldrio para Adultos
(David H. Olson & Howard L. Barnes, 1982)
Versdo Portuguesa de S. Aimeida, D. Cunha & A. P. Relvas, 2013
Instrucdes:
Leia a lista de “possibilidades de resposta” uma de cada vez. Em seguida, decida
acerca da forma como se sente em relagdo a cada uma das questdes. De acordo
com o seu grau de satisfagdo, assinale com uma cruz (x) a classificagdo mais
indicada (1, 2, 3, 4, ou 5) a frente do tépico em questdo. Obrigado.
T
5 . i |3
UAL O SEU NIVEL DE SATISFACAO COM ? &
25|28
(g | 8| &
o = H = &
"é 3 E 3 £
: | 88| 2] &
£ e |° s @
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1. A sua familia

2. O seu casamento

3. Os seus amigos

4. A sua relag@o com os seus familiares (tios,
tias, avos, etc.)
5. A sua prépria safide

6. Espago para as suas préprias necessidades
7. Quantidade de tempo livre

8. Tempo para si

9. Tempo para a familia

10. Tempo para a lida da casa

11. A qualidade dos filmes

12. A qualidade dos jornais e revistas

13. As escolas na sua comunidade

14. Condigdes oferecidas pela sua
comunidade para fazer as suas compras
quotidianas

15. A seguranga na sua comunidade

16. O seu nivel de rendimento

Escala de Qualidade de Vida Familiar (Quality of Life - QOL): desenvolvimento de uma vers&o
reduzida para a populagdo portuguesa
Sara Almeida (e-mail Imeida.psi@gmail.com) 2013
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17. Dinheiro para as necessidades familiares

18. A sua capacidade para lidar com
emergéncias financeiras

19. Nivel de poupanga

20. Dinheiro para futuras necessidades da
familia

Escala de Qualidade de Vida Famifiar (Quality of Life - QOL): desenvolvimento de uma verséo
reduzida para a populagao portuguesa
Sara Almeida (e-mail:saraalmeida.psi@gmail.com} 2013
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Anexo 2 - Escala de Qualidade de vida versao cuidadores

QUALIDADE DE VIDA

Formuldrio Parental

(David H. Olson & Howard L. Barnes, 1982)
Vers3o Portuguesa de A. P. Relvas, I. Alberto & J. Simdes, 2008 (Adaptado)

InstrugBes:

Leia a lista de “possibilidades de resposta” uma de cada vez. Em seguida, decida
acerca da forma como se sente em relagdo a cada uma das questdes. De acordo
com o seu grau de satisfagdo, assinale com uma cruz (x) a classificagio mais
indicada (3, 2, 3, 4, ou 5) & frente do tépico em questdo. Obrigado.

QUAL O SEU NIVEL DE SATISFACAO COM ?

19
Anexo |
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1. A sua familia

2. O seu casamento

3. O(s) seu(s) filho(s)

4, Numero de criangas na sua familia

5. Os seus amigos

6. A sua relagdo com os seus familiares (tios,
tias, avos, efc.)

7. A sua propria satde

8. A satide dos outros membros da familia

9. As suas condicBes actuais de habitaciio

10. As suas responsabilidades domésticas

11.As responsabilidades domésticas dos
outros membros da familia

12. Espago para as suas proprias necessidades

13. Espago para as necessidades da sua
familia

14. O nivel de estudos que tem

15. Os programas educatives projectados para
melhorar o seu casamento e a sua vida
familiar

Escala de Quslidede de Vida Familiar (Quality of Life - QOL): desenvolvimento de uma versdo

Sara

ru_lusza para a populagdo portuguesa

{e-

psi@gmail.com) 2013

45



16. Quantidade de tempo livre

20

17. Tempo para si

18. Tempo para a familia

19. Tempo para a lida da casa

20. Tempo para ganhar dinheiro

21. A vida religiosa da sua familia

22, A vida religiosa na sua comunidade

23. A sua principal ocupagéio

24. A seguranga no seu trabalho

25. A quantidade de tempo que os membros
da sua familia véem televisdo

26. A qualidade dos programas televisivos

27. A qualidade dos filmes

28. A qualidade dos jornais e revistas

29. O seu nivel de rendimento

30. Dinheiro para as necessidades familiares

31. A sua capacidade para lidar com
emergéncias financeiras

32. Quantidade de dinheiro que deve
(hipoteca, empréstimo, cartbes de crédito)

33. Nivel de poupanca

34. Dinheire para futuras necessidades da
familia

35. As escolas na sua comunidade

36. As compras na sua comunidade

37. A seguranga na sua comunidade

38. O bairro onde vive

39. 32. Quantidade de dinheiro que deve
(hipoteca, empréstimo, cartbes de crédito)

40. Os servigos de safide

Escala de Qualidade de Vida Famifiar (Qualily of Life - QOL). desenvolvimento de uma verséo

reduzida para a populagao portuguesa

Sara Almeida (e-mail:saraalmeida.psi@gmail.com} 2013
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Anexo 3 - Escala de Participacao dos Jovens

Adaptacdo da escala de par

icipa

do para portugués europeu

Nimero

Escala de Participacao

Néo
especifica
do, ndo
respondeu

Sim

vezes

Nao

Irrelevante, eu
hdo quero,eu néo
preciso

Né&o é problema

Pequeno

Médio

Grande

PONTUAGAO

Tem a mesma oportunidade que os seus pares para encontrar
trabalho?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Trabalha tanto quanto os seus pares (mesmo nimero de horas,
tipo de trabalho, etc.)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Contribui economicamente para a sua casa de maneira
semelhante a de seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

[Viaja para fora da sua cidade com tanta frequéncia quanto os
seus pares (exceto para tratamento), p. ex., feiras, encontros,

Jfestas?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

[Ajuda outras pessoas (p. ex., vizinhos, amigos ou parentes)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Participa em atividades recreativas/sociais com a mesma
frequéncia que os seus pares (p. ex., esportes, conversas,
reuniées)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

E t&o ativo socialmente quanto os seus pares (p. ex., em
atividades religiosas/comunitarias)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?
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Namero

Escala de Participacao

N&o
lespecifica
do, néo
respondeu

Sim

VezZes

N&o

Irrelevante, eu
Info quero,eu néo
preciso

Néo é problema

Pequeno

Médio

Grande

PONTUAGAO

\Visita outras pessoas na comunidade com a mesma frequéncia
que seus pares?

[Se &s vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um preblema para si?

Sente-se & vontade quando encontra pesscas novas?

[Se as vezes, néo ou irelevante] até que ponto isso representa
um preblema para si?

Recebe o mesmo respeito na comunidade em comparagéo aos
seus pares?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Desloca-se dentro e fora de casa e pela vizinhanga/cidade da
mesma forma que os seus pares?

[Se és vezes, ndo ou irrelevante] até que pento isso representa
um preblema para si?

Na sua cidade, frequenta todos os locais publicos (incluindo
escolas, lojas, escritdrios, mercados, bares e restaurantes)?

[Se as vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Tem a mesma oportunidade de se cuidar te bem quanto seus
pares (aparéncia, nutricéo, saude)?

[Se &s vezes, ndo ou jrrelevante] até que ponto isso representa
um problema para si?

Em sua casa, faz o servico de casa?

[Se &s vezes, ndo ou irrelevante] até que ponto isso representa
um preblema para si?

Nas discussoes familiares, a sua opinido € importante?
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Escala de Participagao

Nio

do. no

Irralevante. oy
n@0 Quers.su nao
precisc

Nio é problema

Nas discusstes familares, a sua opinido & importants?

[Se &5 vores, ndo ou irelevanie] até que ponto isso representa
um problema para si?

[Em sua casa, come junto COM as oulras pessoas, Inclusive
dividindo o5 mesmos utensilios, etc. 7

[Se éz veres, ndo ou irolevanie] atd gue ponto IS0 represents

um problema para si?
a7 [Paricipa tho ativamente QUanio Sevs pares &m festas @ ruals o
{p. &x.. i , voidrios, elc |7

[Se a3 vores, ndo ou irmolovante] alé que ponto isso representa
um probiema para si7

Sente-sa confiante para tentar aprender comas novas?

(So as veres, ndo ou FTelevanie] até que ponto mso

um probiems para si?
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Anexo 4 - Guiao de entrevista com Jovens

Introdugdo:

O meu nome é Joana e sou estudante do ultimo ano de mestrado em psicologia. Para realizar
a minha dissertacdo de mestrado, tenho como objetivo caracterizar os servicos de interven¢do
precoce disponibilizados em utentes que sdo hoje jovens entre os 18 e 21 anos. Obrigada pela

tua disponibilidade e participacdo no meu estudo.

Nesta entrevista, vamos perceber melhor as dificuldades que pessoas podem ter por causa
de condigcoes de saiide. As informacoes que compartilhares durante a entrevista sdo
confidenciais e serdo apenas usadas para a pesquisa. Se houver algo que ndo estejas
confortdvel a partilhar, sente-te a vontade para dizer e avancaremos para outra pergunta sem

problema. Por fim, mencionar que ndo existem respostas certas nem erradas.

Dados demogréificos:

1. Que idade tens?

2. Onde nasceste?

3. Qual é a tua ocupagdo?
4. Qual é o teu estado civil?
5. Com quem vives?

Pergunta inicial:

-Os teus pais deram autoriza¢do para participares no meu estudo porque quando eras
crianga tiveste apoio e ajuda de algumas pessoas/profissionais. E normal que ndo te lembres....
Mas os teus pais explicaram-te porque tinhas este tipo de apoio ou foi algo que simplesmente
acontecia?

° [Caso diga ndo sei] As vezes, essas coisas ficam meio confusas com
o tempo. Caso te lembres de algo depois, também podemos falar mais sobre

isS0.
-Consegues falar-me um pouco sobre a tua infdancia?

° Quais eram as principais preocupacdes que os teus pais tinham? E as tuas,

lembras-te?
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Impacto IP:

-Gostava de te perguntar se te recordas de alguma pessoa fora da tua familia que te tenha
apoiado muito na infancia? Quem?

-Com o apoio dessa pessoa, sentiste que conseguiste fazer mais coisas por ti mesmo,
participar em atividades com outras criangas ou adultos e te relacionar melhor com os
outros?

° "Lembras-te se essa pessoa te ajudou a fazer coisas sozinho ou a
tomar decisdes por ti mesmo?" (autonomia)

° "Sentias que, com a ajuda dessa pessoa, foste capaz de fazer mais
coisas sozinho a medida que cresceste?" (autonomia)

° "Essa pessoa ajudou-te a participar mais nas atividades da escola,
em grupos ou em brincadeiras com outras criancas?" (participacao)

) "Essa pessoa incentivou-te a expressar as tuas opinides ou a
participar de decisdes, como escolher atividades ou tarefas que gostavas de
fazer?" (participacao)

° "De que forma essa pessoa ajudou-te a sentir que podias fazer parte
das coisas, tanto em casa quanto na escola?" (participacao)

) “Essa pessoa ajudou-te a fazer amigos ou a falar com outras
pessoas? Lembras-te de algum exemplo?” (interacdo)

° "Sentes que, com a ajuda dessa pessoa, foi mais facil fazer amigos

ou manter contacto com pessoas fora da tua familia?" (interacdo)

Funcionamento atual:

De seguida irei colocar algumas questoes sobre a dificuldade em fazer certas atividades.
Quando digo dificuldades podes pensar em esforco, desconforto, dor, lentiddo ou mesmo
alteragées na forma de a realizar.

Peco que me digas se a dificuldade é nenhuma, leve, moderada, grave, extrema ou se ndo

consegues fazer. (mostrar cartito WHODAS ou outro cartdo)

|
|
1 2 3 4 ]

Nenhuma Leve Moderada Grave Extrama
ou ndo
ml‘lﬁ&gllﬁ
fazar
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O primeiro tema que vamos focar é a comunicagcdo e as atividades de raciocinio

° Pensa numa tarefa importante que tiveste que fazer. (ajudar a pensar num
exemplo)
@ Tiveste dificuldade em concentrar-te para a realizares?
o E imagina que algo ndo estava a correr bem, quanta dificuldade

terias para encontrar solugoes para a resolver?

° Ja sentiste alguma dificuldade em aprender uma nova tarefa? (exemplos
para clarificar: aprender um novo caminho, mas encorajar que pense noutros relativos
a tarefa do trabalho, tarefa da escola, tarefa de casa, tarefa de lazer)

@ [Se nenhuma] Como ultrapassas-te essa dificuldade?

° Quando falas com outras pessoas, como amigos, familiares ou até

desconhecidos, tens dificuldade em compreender o que elas dizem?

) E sentes dificuldade em comegar e manter uma conversa?

Vamos mudar agora para a mobilidade, como por exemplo ficar em pé, movimentar-se e

caminhar.
° Sentes alguma dificuldade em andar dentro de casa?

@ E quando sais para a rua, quanta dificuldade sentes?

O proximo tema é o Auto-cuidado.

° Sentes dificuldade em cuidar de ti?
@ Por exemplo, em vestir, comer, tomar banho?
o Imagina que terias que ficar sozinho/a sem apoio de outras pessoas durante

alguns dias, sentes que terias dificuldades?

Quanto as suas relacdes interpessoais...

° Sentes dificuldade em relacionar-te com outras pessoas, falar e interagir
com elas?

@ Tens dificuldade em manter ou fazer amizades?
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Agora vamos falar sobre atividades de vida, aquilo que fazes durante o dia.

° Sentes dificuldade em fazer bem as tuas responsabilidades de casa? (por
exemplo aquelas tarefas como lavar a louga, fazer a cama, etc)
o [Se a resposta for moderada ou grave] Jd houve alguma tarefa que
deixaste de fazer por essa dificuldade?
° E dificuldade em gerir o tempo, sentes?

° Sentes dificuldade em fazer as atividades escolares/trabalho?

Falemos agora sobre Participacdo. (é para o entrevistado pensar sobre como o exterior
torna dificil a sua participag¢ao na sociedade).
° Ja sentiste dificuldade em participar no mundo a tua volta? (em atividades,
eventos, etc.)
© Quais os obstdculos ou barreiras jd sentiste que aumentassem a
dificuldade em participar no mundo a tua volta?
° Achas que sentes mais dificuldade em participar em atividades da
comunidade do que outras pessoas que conhecas? (exemplo: festas, batizados, etc.)
° Sente alguma dificuldade para viver por causa das atitudes ou acoes de
outras pessoas? (por exemplo comentérios, olhares)
° Sentes dificuldade em fazer atividades para ti, de lazer ou que te permitam

relaxar?

Quanto consideras que a tua condicdo de saiide impactou a tua vida e aqueles que te

rodeiam? (Tempo gasto, financeiro, emocional, familiar, etc.)
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Anexo 5 - Guiao de entrevista com Cuidadoras

Introdugdo

O meu nome é Joana e sou estudante do ultimo ano de mestrado em psicologia. Para realizar
a minha dissertacdo de mestrado, tenho como objetivo perceber o impacto que a Intervencdo
Precoce teve no desenvolvimento das criancas que tiveram acesso a este servico. Agradeco
desde jd a disponibilidade e participacdo no meu estudo.

Nesta entrevista temos como objetivo perceber e caracterizar o impacto que os servicos de
Intervengdo Precoce tiveram junto da sua familia. As informagoes que compartilhar durante a
entrevista sdo confidenciais e serdo apenas usadas para a pesquisa. Se houver algo que ndo
esteja confortdvel a partilhar, sinta-se a vontade para dizer e avangaremos para outra

pergunta.
Assim, ao longo da entrevista, iremo-nos focar nas visitas ao domicilio e/ou ao Jardim de
infancia que o/a seu/filho/a teve quando era pequeno/a, nas preocupacdes que surgiram na

altura e nas estratégias dadas pelos profissionais que acompanhavam a sua familia.

Dados demogréificos:

1. Qual a sua data de nascimento?

2 Qual é a sua ocupacdo/profissao?

3. Qual é o seu estado civil?

4 Como é constituido o seu agregado familiar (com quem vive)?

Caracterizacio do apoio:

“Como jd referi, o meu objetivo é caracterizar os servicos de intervencdo precoce
disponibilizados em utentes que sdo hoje jovens entre os 18 e 21 anos e perceber como isso

afetou a familia de forma geral.”

-Para comecar, gostaria me falasse um pouco sobre como a intervengdo precoce integrou a
historia de vida do/a seu/sua filho/a.
® Quando o seu filho/a era mais pequeno/a, quais eram as suas principais
preocupacgoes?
e Como foi realizado o encaminhamento para o servigo de Intervencdo

Precoce?
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® Que tipo de apoio recebeu?
o  Esse apoio envolvia visitas de profissionais a escola, a casa, ou
sessoes especificas?
® Por quem foi dado este apoio?
O  Ainda tem contacto com essa(s) pessoa(s)?
® Onde foi dado este apoio?
® (Que objetivos de intervengdo foram definidos?
® [Lembra-se de como a familia foi incluida no processo de intervengdo?
® Que estratégias foram utilizadas?
o Havia atividades ou dicas que vocés seguiam em casa para apoiar

o desenvolvimento do/a seu/sua filho/a?

Caracterizacio do Impacto:

-Em que medida considera que estes servigcos tiveram efeitos positivos no desenvolvimento
do seu filho/a? Sentiu-se apoiada ao longo do processo?
-Em termos do dia a dia, no jardim de infancia ou no domicilio, como é que a IP ajudou o
desenvolvimento da crianca?
= A IP ajudou nas atividades didrias, como comer, brincar, ou nas intera¢oes

com outras criang¢as?

° "Houve algum tipo de acompanhamento ou orientag@o na area da
saude que a IP proporcionou e que lhe pareceu importante?"

o alimentacao, sono ou desenvolvimento fisico

° "Consegue identificar alguma forma especifica em que a IP tenha
ajudado o seu/sua filho/a a desenvolver habilidades cognitivas, como aprender
novas coisas ou resolver problemas?"

) "Lembra-se de algum exemplo em que a IP ajudou seu/sua filho/a a
perceber melhor o mundo a sua volta, como reconhecer cores, formas, ou fazer

pequenas escolhas?"

° "Observou alguma mudanca significativa nas habilidades motoras,

como a capacidade de segurar objetos ou de se movimentar com mais
facilidade?"

o aprender a caminhar, subir escadas ou ter mais equilibrio
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° "Sentiu que a IP ajudou no desenvolvimento da fala ou na
capacidade do teu filho se comunicar de outras formas, como através de gestos

ou expressoes faciais?"

o expressar necessidades ou sentimentos
o com adultos e pares
° "Consegue identificar se a IP teve um impacto positivo no

comportamento do/a seu/sua filho/a, como lidar melhor com emocdes ou

seguir rotinas didrias?"

@ reagir a frustracdes ou novas situagoes

° "De que forma a IP ajudou o/a seu/sua filho/a a ser mais
independente nas atividades do dia a dia, como comer sozinho, vestir-se ou

brincar?"

° "Como € que a IP contribuiu para o/a seu/sua filho/a se sentir mais
incluido em brincadeiras ou em outras interagcdes sociais com criangas da

mesma idade?"

° "Consegue-se lembrar de algum exemplo em que a IP tenha
facilitado as interagdes sociais do/a seu/sua filho/a com outras criangas ou

adultos?"

° "Como € que a IP incentivou o/a teu/tua filho/a a participar mais
ativamente nas rotinas didrias, seja nas atividades do jardim de infincia ou em

casa?"

-Tendo em mente os resultados da intervencdo que mencionou, que tipo de diferencas
conseguiu detectar a longo prazo, quando mais crescido/a?

-E na dindmica familiar, sentiu mudangas resultantes da intervencdo? Quais?

-E efeitos negativos, identificaria algum? Qual/quais? E porqué?

-Em que medida e como é que os servigos de IP ou outros disponibilizados na infancia do

seu/sua educando sdo importantes para o momento presente?

-Por fim, olhando para a experiéncia com a IP, hd algo que mudaria ou acrescentaria

para melhorar o apoio?
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Anexo 6 - Pedido de autorizacido do uso da Escala QOL (Almeida, 2013)

Enviado: segunda-feira, abril 8, 2024 10:49:57 AM

Para: saraalmeida.psi@gmail.com <saraalmeida.psi@gmail.com:

Cc: Catarina Grande <cgrande@fpce.up.pt>

Assunto: Pedido de Autorizacdo para Utilizacdo da Escala Quality of Life-QOL

Cara investigadora Sara Almeida,

Espero que este email a encontre bem.

O meu nome € Joana Albano e estou a frequentar o mestrado em Psicologia da Educacdo e Desenvolvimento humano na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacio da Universidade do Porto (FPCEUP). Neste momento, encontro-me a iniciar a minha dissertacio de mestrado, sob a orientacio da Professora Doutora
Catarina Grande. A minha dissertacfio visa, através de uma analise retrospetiva, estudar o impacto que os servigos de intervengio precoce tiveram em utentes que
sdo hoje jovens entre os 18 e 21 anos.

Enquanto realizava a minha pesquisa, encontrel a sua dissertacio de Mestrado “Escala de Qualidade de Vida Familiar (Quality of Life -QOL): desenvolvimento de
uma versio reduzida para a populagio portuguesa”, e considero, junto com a minha orientadora, que a sua utilizagio podera ser relevante para o meu trabalho,

uma vez que avalia a qualidade de vida familiar, um dos objetivos do meu estudo.

Desta forma, gostaria de solicitar a autorizac8o para utilizar a escala adaptada.
Apgradeco antecipadamente pela atencio a este pedido e estou disponivel para fornecer mais informacdes sobre a minha dissertacio, se necessdrio.

Apguvardo ansiosamente pela sua resposta.

Com os melhores cumprimentos,
Orientadora Catarina Grande (cgrande @fpce.up.pt)

Mestranda Joana Albano (up202005287@up.pt / 917725749)
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Anexo 7 - Pedido de autorizacio do uso da Escala de Participacao

Adicione uma nota ao seu convite X

O meu nome ¢ Joana Albano e sou mestranda na Universidade do Porto,
Portugal. Contacto-a para solicitar a autorizagdo da utilizagdo da escala de
Participagdo na minha dissertagdo de mestrado.

B Experimente Premium por EURO

Cancelar @



Anexo 8 - Consentimento informado entregue ao Jovem

Consentimento Informado — Jovem utente

Participagdo numa Investigacdo no ambito de uma dissertacao de Mestrado: Impactos
dos servigos de Intervengdo Precoce — percecdo do jovem utente e respetivo
cuidador(a)/familiar.

Estimada/o Jovem utente

Eu, Joana Filipa Diogo Albano, mestranda em Psicologia — Psicologia da Educacéo e do
Desenvolvimento Humano, na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias de Educac¢do da
Universidade do Porto, encontro-me a realizar um projeto de investigagdo sob a
orientacdo da Professora Doutora Catarina Grande, que tem como principal objetivo,
através de uma analise retrospetiva, caracterizar os servicos de intervencéo precoce
disponibilizados que em utentes que sdo hoje jovens entre os 18 e 21 anos.

Desta forma, gostaria de solicitar a sua participacdo numa:

1. Entrevista semi-estruturada que tem como objetivo compreender o
funcionamento atual do jovem e os servicos de intervengdo precoce que teve
durante a infancia.

2. Preenchimento da Escala de avaliagdo de qualidade de vida QOL - vers&o adulto
(Almeida, 2013)

3. Preenchimento da Escala de avaliacdo da participacao (Escala de Participac&o:
Manual do usuario, n.d.)

O tempo da realizag&o da entrevista e do preenchimento das escalas é de cerca 1 hora.

Se permitida pelo/a participante, a entrevista sera gravada, sendo a gravacao
apagada apds ser transcrita.

E de mencionar que é assegurada a confidencialidade de todos os dados, uma vez que
sera atribuido ao participante um nome de coédigo, mantendo o seu anonimato.
Assegurados também os procedimentos éticos e deontolégicos durante a investigacéo,
que ndo acarreta riscos acrescidos.

O tratamento de dados e disseminagdo de resultados decorrera, exclusivamente, para
fins de investigacao cientifica e podem ser publicados e partilhados com outras
universidades.

Este estudo foi submetido & Comissdo de Etica da Faculdade de Psicologia e de
Ciéncias da Educacgdo da Universidade do Porto.

Se assim o pretender, os principais resultados da investigacdo poderdo ser enviados
para Lo} seguinte endereco eletrénico:

Disponibilizo-me para esclarecimentos e informacgGes que considerem pertinentes,
através dos contactos: up202005287@up.pt ou 917 725 749,
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Agradeco antecipadamente a vossa colaboragdo.

Com os melhores cumprimentos,
/ v

o

’//UGUVU A}L@M‘o

l/

Joana Filipa Diogo Albano

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagles que me
foram fornecidas pelo profissional da instituicdo. Foi-me garantida a possibilidade de,
em qualquer alwra, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de
consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos
dados que de forma voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo utilizados fins
cientificos e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pela
investigadora.

Assinatura:

Data: de 2024
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Anexo 9 - Consentimento informado entregue a Cuidadora

Consentimento Informado — Cuidador(a)/ Familiar

Participagdo numa Investigacdo no ambito de uma dissertacdo de Mestrado: Impactos
dos servigos de Intervengdo Precoce — percecdo do jovem utente e respetivo
cuidador(a)/familiar.

Estimada/o Cuidador(a)/Familiar

Eu, Joana Filipa Diogo Albano, mestranda em Psicologia — Psicologia da Educacéo e do
Desenvolvimento Humano, na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias de Educagédo da
Universidade do Porto, encontro-me a realizar um projeto de investigagdc sob a
orientacdo da Professora Doutora Catarina Grande, que tem como principal objetivo,
através de uma analise retrospetiva, caracterizar os servigos de intervengdo precoce
disponibilizados a utentes que sdo hoje jovens entre os 18 e 21 anos.

Desta forma, gostaria de solicitar a sua participagéo:

1. Entrevista semi-estruturada que tem como objetive compreender os servigos de
IP disponibilizados na infancia do seu/sua educando,

2. Preenchimento da Escala de avaliacdo de qualidade de vida QOL - versdo
cuidadores (Almeida, 2013)

O tempo da realizacdo da entrevista e do preenchimento da escala é de cerca 1 hora.

Se permitida pelo/a participante, a entrevista sera gravada, sendo a gravagdo
apagada apos ser transcrita.

E de mencionar que asseguramos a confidencialidade de todos os dados, uma vez que
serd atribuido ao participante um nome de cédigo, mantendo o seu anonimato.
Asseguramos também os procedimentos éticos e deontoldgicos durante a investigagdo,
que ndo acarreta riscos acrescidos.

O tratamento de dados e disseminacdo de resultados decorrera, exclusivamente, para
fins de investigacéo cientifica e podem ser publicados.

Este estudo foi submetido & Comissdo de Etica da Faculdade de Psicologia e de
Ciéncias da Educacéo da Universidade do Porto.

Se assim o pretender, os principais resultados da investigacdo poderdo ser enviados
para 0 seguinte endereco eletrénico:

Disponibilizo-me para esclarecimentos e informagdes que considerem pertinentes,
através dos contactos: up202005287@up.pt ou 917 725 749.

Agradeco antecipadamente a vossa colaboragdo.
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Com os melhores cumprimentos,

f“lﬂ ) ) (’]I
///,ﬂiﬁwm AJQ)&W@
I/

Joana Filipa Diogo Albano

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes que me
foram fornecidas pelo profissional da instituicdo. Foi-me garantida a possibilidade de,
em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de
consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdc dos
dados que de forma voluntaria forneco, confiando em que apenas serdo utilizados fins
cientificos e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pela
investigadora.

Assinatura:

Data: de 2024




Anexo 10 - Sistema de categorias com as definicoes operacionais

Temas Categorias 1° nivel Categorias 2° nivel Categorias 3° nivel

Diagnostico

Condicdo de saide que caracteriza as dificuldades iniciais e principais do jovem

Servicos Servicos de Saide
Instituicdes ou Instituicdes e profissionais da drea da satde envolvidos no apoio ao jovem

organizacdes que o jovem | (ex.: hospitais, centros de satude)

frequentou e que Servicos Escolares
forneceram apoio Instituigdes e profissionais da drea da educagdo envolvidos no apoio ao

jovem (ex: IPSS, jardim de infancia, escola)

Servicos de IP
Instituigdes e profissionais da area da intervencao precoce envolvidos no

apoio ao jovem (ex: CERCI, APPC, UADIP, Terapias)

Inclusao
Participacdo e envolvimento do jovem nos diferentes contextos da sua vida, independentemente das

suas limitagdes.

Atividades extracurriculares

Participacdo em atividades fora do contexto escolar, mencionadas pelos cuidadores

Encaminhamento
Processo de direcionamento ou de orientacdo para servigos ou apoios, seja por profissionais de saide

ou de educagio.

Intervencao Frequéncia da intervencio

Planos de atividades Regularidade da prestacdo dos servicos de IP (semanal, mensal).
realizados por Qualidade da intervencao
profissionais de forma a Percegdo dos cuidadores sobre a eficécia, relevancia e competéncia dos

apoiar o desenvolvimento | apoios recebidos.

do jovem, que inclui Objetivo de intervencio
sessOes de terapia, visitas Foco principal da intervengdo, como linguagem, motricidade,
ao domicilio ou apoio comportamento ou apoio parental.
escolar. Impactos imediatos da Impactos da IP na familia
intervencao Alteragoes significativas
Mudangas percebidas e (positivas ou negativas) percebidas na
destacadas ap6s fim da IP pelos familia, atribuidas a IP, em termos da

cuidadores atribuidas a intervencdo dindmica familiar, rotina ou bem estar

precoce, incluindo ganhos em dos cuidadores.

competéncias ou comportamento. Impactos da IP no Jovem
Alteracdes significativas
(positivas ou negativas) percebidas no

jovem, atribuidas a IP, em termos do
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desenvolvimento, socializagdo ou

autonomia.

Envolvimento da familia na intervencao

Participacdo e envolvimento ativo da familia nas atividades propostas, na

tomada de decisao ou na implementacgdo das estratégias de IP.

Tipo de intervencao
Formato e natureza das agoes de
IP desenvolvidas: terapéuticas,

educativas, domiciliares, etc.

Intervencao Terapias
Acdes terapéuticas especificas
(ex.: terapia da fala, fisioterapia,

terapia ocupacional).

Intervencao da familia
Iniciativas realizadas pelos
cuidadores como parte ativa do

processo de IP.

Intervenc¢ao no Domicilio
Apoio prestado em casa pela

equipa de IP ou em contexto familiar.

Intervenciao Escolar
Acdes de IP realizadas ou
articuladas com a escola ou

educadores.

Estratégias de intervencao
Técnicas ou abordagens especificas utilizadas pelos profissionais ou pela

familia.

Articulacao entre servicos

Contacto e comunicagio entre instituigoes de apoio, mencionadas como facilitadores no processo.

Consequéncias

Efeitos percebidos e
identificados da condi¢do
de saide do jovem, na
vida do jovem ou na
familia, podendo ser

negativos ou positivos.

Consequéncias para a familia
Efeitos percebidos e identificados da intervencdo precoce, a curto prazo,
na estrutura, relacdes ou bem estar da familia, podendo ser negativos ou

positivos.

Consequéncias para o Jovem
Efeitos percebidos e identificados da intervencdo precoce, a curto prazo,
na estrutura, relagdes ou bem estar do jovem, podendo ser negativos ou

positivos.

Apoio
Suporte recebido pela
familia durante e apds a

intervencao.

Apoio informal Apoio instrumental

Suporte recebido de familiares, Suporte pratico ou material
amigos, vizinhos ou redes recebido (ex.: materiais, apoio

comunitarias. financeiro).

Apoio emocional
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Suporte afetivo recebido pelos
cuidadores, seja por parte de

profissionais ou rede pessoal.

Apoio formal
Apoio institucionalizado
(escolas, servigos de saude, IPSS,

centros de intervencio).

Apoio instrumental
Suporte pratico ou material
recebido (ex.: materiais, apoio

financeiro).

Apoio emocional
Suporte afetivo recebido pelos
cuidadores, seja por parte de

profissionais ou rede pessoal.

Dificuldades

Areas do desenvolvimento em que existiu maior impedimento durante a infancia.

Adaptacio as
necessidades da crianca

Acomodacdes
realizadas e ajustadas as
caracteristicas do jovem,
em casa ou no contexto

educativo.

Adaptacio as necessidades da crianca em casa

Acomodacdes realizadas no ambiente doméstico ou nas rotinas ajustadas

as caracteristicas do jovem, para promover a inclusdo e desenvolvimento do

jovem.

Adaptacio as necessidades da crianca na escola

Acomodacdes realizadas no ambiente educativo ajustadas as

caracteristicas do jovem, para promover a inclusio e desenvolvimento do

jovem.

Nivel de escolaridade

Grau de ensino atingido pelo jovem até ao momento da entrevista.

Monitorizacao

Acompanhamento continuo do desenvolvimento do jovem apés a intervengéo precoce.

Regressao

Retrocessos ou perdas de competéncias previamente adquiridas pelo jovem.

Ocupacao atual

Descri¢do da situacdo ocupacional do jovem no momento da entrevista (emprego, formacao,

desemprego, etc.).

Dificuldades

Areas atuais do desenvolvimento em que existe maior impedimento

Impactos da IP

Mudangas percebidas
e destacadas atualmente
pelos cuidadores
atribuidas a intervencao
precoce, incluindo
ganhos em competéncias

ou comportamento.

Impactos da IP na familia

Alteragoes significativas (positivas ou negativas) percebidas na familia,

atribuidas a IP, em termos da dindmica familiar, rotina ou bem estar dos

cuidadores.

Impactos da IP no Jovem

Alteragoes significativas (positivas ou negativas) percebidas no jovem,

atribuidas a IP, em termos do desenvolvimento, socializacao ou autonomia.
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Recordacoes

da IPI

Apoio
Suporte recebido pelo
jovem durante e apds a

intervencao.

Apoio formal
Apoio dado por profissionais de institui¢des ou servicos (escolas, servigos

de sadde, IPSS, centros de intervengdo).

Apoio informal

Suporte recebido de familiares, amigos, vizinhos ou redes comunitérias.

Servicos

Institui¢cdes ou organizag¢des que o jovem frequentou e que forneceram apoio

Dificuldades

Areas do desenvolvimento em que existe maior impedimento durante a infancia.

Impactos da IP

Alteragdes significativas (positivas ou negativas) percebidas no jovem e/ou na familia, atribuidas a IP.

Auséncia de
recordacoes da

IPI
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