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RESUMO

As acdes de Intervencdo Precoce (IP) sdo destinadas as criancas entre 0 e 6 anos
incompletos de idade com atrasos no desenvolvimento ou em risco através de
acompanhamento multiprofissional. Suas praticas recomendadas relacionam-se a agdes
que incluam também as familias e considerem seus contextos de vida, sendo apontado em
estudos recentes a efetividade de seus resultados e beneficios também para as familias. O
objetivo deste estudo foi identificar, analisar e compreender os beneficios da IP para as
familias apoiadas na regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de Sao Paulo.
Foram realizados dois estudos, sendo o primeiro uma revisdao de escopo a partir dos
protocolos do Joannna Briggs Institute e PRISMA-Scr, respondendo a pergunta: Como
os familiares de criancas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia compreendem
os beneficios (apoio ou suporte recebido) dos servigos de intervencao precoce? Foram
encontrados e analisados 55 artigos, sendo organizados quatro diferentes nucleos: Equipe
de IP, competéncias e praticas colaborativas; Empoderamento e autoeficacia familiar;
Participagdo, necessidades pessoais e Qualidade de Vida Familiar; Acesso a informagao
e aos servigos. O segundo estudo, refere-se a pesquisa empirica, descritiva e quantitativa,
que consiste na adequacao do conteudo dos itens a realidade brasileira do Questionario
de Identificagdo dos Beneficios da Intervencao Precoce para a Familia desenvolvido em
Portugal, e sua aplicagdo com familias de criangas com atrasos no desenvolvimento ou
deficiéncia de 0 a 6 anos incompletos que estdo em processo de atendimento em IP na
regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de Sao Paulo. Os resultados obtidos
permitiram concluir que as familias percebem beneficios através da IP, principalmente
em fatores relacionados ao desenvolvimento da crianca. Embora niao tenham sido
observadas diferencas estatisticamente significativas destas percep¢des com as variaveis
sociodemograficas dos pais e da crianga, tempo de acompanhamento ou apoio recebido
fora da IP, notou-se associagdo da frequéncia de atendimento com os dominios
conhecimento/informagdo e controle/corresponsabilizagdo. As conclusdes sustentam a
necessidade do fortalecimento das politicas publicas de IP no Brasil e criagdo de formagao
continuada para profissionais da area, sendo este estudo contribuidor para o conhecimento

sobre os beneficios do apoio da IP para as familias.

Palavras-chave: intervencao precoce, familia, beneficios, resultados.



ABSTRACT

The Early Intervention (EI) actions are aimed at children between 0 and 6 years of age
with developmental delays or at risk through multidisciplinary monitoring. Its
recommended practices relate to actions that also include families and consider their life
contexts, with recent studies pointing to the effectiveness of its results and benefits. The
objective of this study was to identify, analyze and understand the benefits of EI for
families supported in the metropolitan region of Baixada Santista in the State of Sao
Paulo. Two studies were carried out. The first is a scoping review based on the Joannna
Briggs Institute and PRISMA-Scr protocols, answering the question: How do family
members of children with developmental delays or disabilities understand the benefits
(outcome or support received) from early intervention services? 55 articles were found
and analyzed, being organized into four different cores: EI team, skills and collaborative
practices; Family empowerment and self-efficacy; Participation, personal needs and
Quality of Family Life; Access to information and services. The second study refers to
empirical, descriptive and quantitative research, which consists of adapting the content of
the items to the Brazilian reality of the Questionnaire for Identification of the Benefits of
Early Intervention for the Family, developed in Portugal, and its application with families
of children with developmental delays or disabilities from 0 to 6 incomplete years who
are in the process of being assisted in an EI in the metropolitan region of Baixada Santista
in the State of Sao Paulo. The results obtained allowed us to conclude that families
perceive benefits through EI, mainly in terms of factors related to the child's development.
Although no statistically significant differences were observed between these perceptions
and the sociodemographic variables of the parents and the child, length of follow-up or
support received outside the EI, an association was observed between the frequency of
attendance and the knowledge/information and control/co-responsibility domains. The
conclusions support the need to strengthen public policies on EI in Brazil and create
continuing education for professionals in the area, with this study contributing to

knowledge about the benefits of EI support for families.

Keywords: early intervention, family, benefits, outcomes.
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APRESENTACAO

O presente estudo surgiu do interesse da pesquisadora em relagdo ao
desenvolvimento infantil, as particularidades desse processo e as relagdes estabelecidas
nesse contexto. O desejo de estudar esse tema foi construido ao longo da graduagdo de

Psicologia e foi corroborado com a experiéncia profissional apos esse periodo.

Ao longo da formacao, a aproximagao com o tema do desenvolvimento infantil
se deu através de atividades de extensdo universitaria e estagio. Nesses contextos, a
pratica e o estudo interdisciplinar sobre esse tema foram atravessados pela reflexdo acerca
das diferentes configuragdes de infancia, das singularidades dos contextos e relagdes, bem

como das fragilidades das situacdes de vulnerabilidade e deficiéncia.

Com a experiéncia profissional, a afinidade pelo tema da primeira infancia e da
Intervencao Precoce (IP) ganhou espaco, despertando o interesse em aprofundar o
conhecimento sobre esse campo e agucando o olhar, em especial, para o seu contexto
ampliado, as redes de apoio envolvidas e as possibilidades ¢ modos de organizacao das

relacdes familiares.

O interesse acerca das redes de apoio e contexto familiar foi estudado na
pesquisa de Mestrado pela Universidade Federal de Sao Paulo intitulada “Anélise das
relagdes entre IP e qualidade de vida familiar”. Com ela, foi possivel detalhar aspectos
relativos a qualidade de vida familiar, as redes de apoio de cada contexto e as formas de
organizacdo das familias. Além disso, agucou a percep¢do da pesquisadora pela
relevancia de pesquisas acerca dos beneficios da IP para as familias a partir de sua propria
perspectiva. O protagonismo das familias nos processos de IP foi o que motivou a

constru¢do da pesquisa apresentada a seguir.
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INTRODUCAO

As praticas recomendadas de Intervencao Precoce (IP) enfatizam a importancia
de intervengoes centradas na familia, da inclusdo dos contextos de vida em suas agdes,
com valorizagdo das escolhas e colaboragao entre familia e profissionais, objetivando o
fortalecimento de suas capacidades e acesso aos apoios necessarios (DEC, 2014). Nesse
sentido, estudos recentes tém aprofundado a analise sobre a efetividade de seus resultados
e beneficios sendo enfatizado o potencial da IP de suporte e apoio as familias (OLMSTED
et al., 2010; EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011). Argumenta-se que a IP tem
influéncia em varios dominios da vida das familias nomeadamente ao nivel da obten¢ao
do conhecimento e da informagao, do desenvolvimento de competéncias na crianga e sua
familia; e do bem-estar e a qualidade de vida (SCARBOROUGH et al., 2004; DUNST;
TRIVETTE; HAMBY, 2007; DEMPSEY; KEEN, 2008; DUNST; TRIVETTE, 2009a;
BAILEY; RASPA; FOX, 2012; BHOPTI; BROWN; LENTIN, 2016).

Sendo assim, identificar e compreender os beneficios da IP para as familias,
buscando analisar as possibilidades e singularidades dos contextos em que estas praticas
se encontram, além das relagdes com as caracteristicas pessoais € sociodemograficas,
pode se constituir como um caminho para o direcionamento de agdes que foquem a
familia neste processo, bem como para futuras pesquisas.

Desta forma, foi elaborado o trabalho intitulado Perspectiva de familias sobre os
beneficios da Intervengao Precoce na Regidao Metropolitana da Baixada Santista (RMBS)
no Estado de Sao Paulo e a seguinte questdo desta pesquisa: Como os familiares de
criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia compreendem os beneficios
(apoio ou suporte recebido) dos servicos de interven¢ao precoce na RMBS no Estado de
Sao Paulo?

Para apresentagdo e organizagdo da pesquisa o texto serd apresentado em trés
secoes descritas a seguir.

A Primeira Secdo descreve a fundamentacdo tedrica utilizada na pesquisa e esta
subdivido em cinco tdpicos. O primeiro apresenta as concepgdes de infancia e
desenvolvimento humano. O segundo descreve os modelos conceituais e contributos que
referenciam a IP, como o modelo bioecoldgico do desenvolvimento humano, o modelo
transacional e a importancia da primeira infancia. O terceiro topico apresenta o historico
e a evolucdo dos modelos de IP, bem como as praticas predominantemente recomendadas,

denominadas centradas na familia. No quarto topico sdo descritos os beneficios da IP para
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as familias, nomeadamente os ambitos do conhecimento e informagao, desenvolvimento
de competéncias, e de bem-estar e qualidade de vida. No quinto topico apresenta-se as
politicas publicas e a atualidade do cenario da IP no Brasil, os documentos nacionais
sobre o tema e a realidade das préticas.

A Secdo 2 apresenta o estudo teoérico realizado por meio de uma revisdo de
escopo. A partir desta revisdo foi produzido um artigo intitulado: Perspectiva de
familiares de criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia sobre os beneficios
da Interven¢do Precoce: uma Revisdo de Escopo, que contextualiza a visdo familiar
acerca do processo de Intervenc¢do Precoce e do apoio recebido. Este artigo foi submetido
arevista Psicologia: Teoria e Pesquisa e aceito para publicagcdo. Na Se¢do 3 € apresentada
a pesquisa empirica, seguindo a descri¢do dos topicos que caracterizam o estudo
realizado: o primeiro topico contextualiza o problema de pesquisa e sua justificativa. O
segundo topico descreve os objetivos geral e especificos. O terceiro topico expde as
hipdteses de investigagdo. No quarto topico € apresentado o percurso metodologico,
descrevendo-se o método de pesquisa e a populagao de estudo com os critérios de inclusao
e exclusao utilizados, assim como, o instrumento utilizado para investigar sobre a
percep¢ao das familias acerca dos beneficios da IP, intitulado Questionario de
Identificagdo dos Beneficios da Intervencao Precoce para a Familia (LEITE; PEREIRA,
2017), além dos procedimentos éticos.

O quinto tépico descreve as fases da coleta de dados e analise. O sexto topico
apresenta os resultados deste estudo e o sexto topico realiza a discussdo dos dados. Por
fim, a quarta secdo apresenta as consideragdes finais sobre a pesquisa realizada.

Tendo em vista tratar-se de um campo com crescente relevancia, mas ainda com
poucas produgdes no pais, espera-se que esse estudo possa contribuir para a compreensao
dos beneficios da IP, colaborando para discussdo, formulacdes de estratégias e futuras
pesquisas voltadas a efetivacao de praticas que focam a familia e seu contexto no processo

de intervencao.
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SECAO 1 - REFERENCIAIS TEORICOS

1.1 Infancia e desenvolvimento humano

Inicialmente, ao se falar sobre infancia € preciso considerar que ndo ha como
pressupor uma concep¢ao Unica e universal sobre ela, mas € possivel acompanhar a ideia
de infancia sendo definida ao longo da historia e nos diferentes contextos sociais. As
criancas ja foram vistas como miniaturas de adultos, época em que ndo havia
diferenciagcdo destes ou cuidados especiais até comegarem a ocupar espago no ambito
social. Somente a partir do século XVII, o conceito de infancia foi modificado em paralelo
as novas representagdes de familia, a separa¢do dos adultos para entrada na educagdo
formal e a valorizagdo das criangas enquanto membros do grupo familiar, demonstrada a
partir da expressao de sentimentos e senso de origem, colocando-as no centro da familia
e de seus cuidados (ARIES, 1981).

Ao longo do século XVIII, concomitante as mudangas socio-historicas como a
expansdo da industrializagdo e do capitalismo ao redor do mundo, o desenvolvimento e
aprofundamento das ciéncias fizeram com que a infancia passasse a se tornar area de
estudo e cuidado de véarios saberes. Seus conhecimentos aprofundaram-se durante o
século XIX e basearam os cuidados oferecidos as criangas, impactando na diminui¢ao da
mortalidade infantil e sobrevivéncia de criangas que apresentavam riscos relacionados a
doengas infectocontagiosas, prematuridade ou deficiéncia no século XX (ARAUJO et al.,
2014).

Em relagdo as criangas com deficiéncia, estas foram, historicamente, marcadas
pelo sacrificio, abandono e institucionalizacao a partir das concepgdes que lhes eram
dirigidas. A atencdo voltada a elas foi atravessada por ideias higienistas e assistencialistas
ao longo dos séculos XVIII e XIX, passando pela escolarizagdo exclusiva em escolas
especiais até meados do século XX para, a partir dos anos 1980, os movimentos de luta
para garantia de seus direitos levar a conquista de um espago integrado a sociedade no
cendrio mundial e também no Brasil (MIRANDA, 2004). No entanto, essa integracao
ainda parece sustentar como pano de fundo a concep¢ao de uma padronizagdo dos modos
de ser crianga e do cuidado prestado a ela baseada na ideia de normatividade, uma vez
que retrata a necessidade de auxilid-la “a adquirir as condigdes e os padrdes os mais

proximos possiveis da vida cotidiana das demais pessoas” (ARANHA, 1995, p. 68).

21



As modificacdes e ressignificacdes acerca da crianga ao longo da historia
apontam como as representacdes € os modos de se viver e conviver com a infancia sdo
influenciados por suas concepgdes. A partir dessa constatagdo, torna-se importante
considerar essas compreensdes ao pensar o cuidado em satde para as criangas, ou seja,
considera-las também no ambito das politicas publicas de saide, uma vez que a
constru¢do das normas e documentos considera certos padrdes de infancia, além de
referéncias a um modelo e uma defini¢do de familia (COHN, 2013).

O mesmo ocorre com as concepgdes acerca do desenvolvimento humano.
Durante muitos anos, seu estudo refletiu “uma visdo linear, fragmentada e
descontextualizada prevalente na &area” (ROSSETTI-FERREIRA, 2006, p.20). No
entanto, atualmente € possivel constatar varios questionamentos acerca dessa perspectiva,
apontando a necessidade de integrar os aspectos culturais, do contexto e das interacdes
sociais. Assim, segundo a analise da autora, o desenvolvimento passa a ser pensado nao
sO a partir de elementos individuais, mas em um processo de construcao social através da
interagdo com 0s outros € com o meio.

Nesse sentido, o desenvolvimento humano pode ser visto de uma forma mais
ampla, dentro do eixo biopsicossocial, considerando-o como um processo dindmico em
que ha interagdo entre fatores biologicos, psicologicos e sociais, além de historicos e
culturais. Dessa forma, torna-se inviavel pensar no desenvolvimento de maneira isolada,
mas sim em constante interagdo e dependéncia do meio a sua volta (CARVALHO;

PEDROSA, 2002; PRATI el al., 2008).

Diante deste quadro, vale pensar que o ser humano desde o inicio de seu
desenvolvimento ¢ um sujeito social, isto €, resultado das interagdes e do contexto em
que esta inserido. Logo apods o nascimento, a sobrevivéncia da crianga ¢ ligada ao outro
que cuida, dependendo de assisténcia e de contato constante, para gradativamente
comegar a reconhecer e a se relacionar com os outros ao seu redor. Nesse contexto, os
adultos tém papel de mediadores da inser¢do no contexto social e interpretagdo do mundo
(ROSSETTI-FERREIRA, 2006). Isso significa considerar que as caracteristicas
eminentemente humanas nao sao exclusivamente inatas, mas também resultados da
interacdo do sujeito com seu meio. Em outras palavras, enquanto o sujeito transforma o
seu redor, este também influencia seu comportamento, tudo isto intimamente relacionado
ao contexto sociocultural. Nesse sentido, € possivel refletir que a natureza humana ¢é

constituida pela cultura, pois sua caracteristica psicologica ¢ construida pela
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internalizacdo dos modos historicos, habitos e costumes culturais (MARCELLINO,
1989). Em outras palavras, o desenvolvimento humano se d4, para o mesmo autor, “num
conjunto global de modos de fazer, ser, interagir e representar que, produzidos
socialmente, envolvem simbolizagdo e, por sua vez, definem o modo pelo qual a vida
social se desenvolve” (p. 28). Portanto, conforme pontua Rossetti-Ferreira (2006), a
tendéncia atual busca abarcar a complexidade e integralidade do desenvolvimento e suas
variadas dimensdes, ampliando o olhar do individuo para incluir o seu contexto e as suas

interagoes.

1. 2 Modelos conceituais e contributos que referenciam a IP

1.2.1 Modelo bioecolégico do desenvolvimento humano e modelo
transacional

A partir da perspectiva de que varios fatores influenciam o processo do
desenvolvimento, a perspectiva ecologica surge em busca de abordar e compreender as
relagdes que atravessam o crescimento da crianga. Dentre os principais autores que
conceituam esta visdo, Urie Bronfenbrenner tem destaque ao propor o modelo
bioecologico (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).

Inicialmente nomeada ecologica, a teoria bioecoldgica surge a partir de um
movimento critico as teorias comportamentais da Psicologia e suas aplica¢des centradas
nos aspectos individuais, ndo considerando o ambiente de forma interativa. Segundo o
pressuposto teorico de Bronfenbrenner, as perspectivas hegemonicas durante aquele
periodo indicavam “uma acentuada assimetria, uma hipertrofia da teoria e pesquisa
focando as propriedades da pessoa, € somente a mais rudimentar concepgao e
caracterizacdo do meio ambiente em que a pessoa ¢ encontrada” (p.14). De acordo com
sua analise, os estudos da época eram capazes de descrever estagios de desenvolvimento
com técnicas de mensuragdo, tipos de personalidade e comportamento, porém eram
limitados ao relacioné-los ao ambiente (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).

Dessa forma, o autor desenvolve um sistema tedrico metodolégico para o
estudo cientifico do desenvolvimento humano, denominado bioecologico, do termo
ecologia (em grego oikos e significado de moradia), abrangendo as relagdes dos
organismos com o meio (MOLINARI; SILVA; CREPALDI, 2005). O modelo ¢ pautado
nas relagdes entre sistemas socialmente organizados que apoiam e orientam o

desenvolvimento humano em uma perspectiva interacionista e contextualista,
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considerando o estudo em ambientes naturais e a analise das interagdes do individuo em
diferentes espagos e com diferentes pessoas (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).

Segundo o modelo,

a ecologia do desenvolvimento humano envolve o estudo cientifico da
acomodagdo progressiva, mutua, entre um ser humano ativo, em
desenvolvimento, e as propriedades mutantes dos ambientes imediatos em que
a pessoa em desenvolvimento vive, conforme esse processo ¢ afetado pelas
relacdes entre esses ambientes, ¢ pelos contextos mais amplos em que os
ambientes estdo inseridos (BRONFENBRENNER, 1979; 1996, p. 18).

Neste trecho € possivel aproximar-se de alguns de seus conceitos tedricos
centrais que foram sendo aprimorados e reformulados ao longo do tempo, culminando
em novos elementos que foram incorporados em sua estruturagado teorica tendo como base
a interacao e o contexto que atravessam o desenvolvimento ao longo da vida e das
geragdes em diferentes espagos. Nesse sentido, incluiu-se o entendimento do
desenvolvimento humano a partir da organizagdo de nucleos interrelacionados, sendo eles

o Processo, a Pessoa, o Contexto € o Tempo (BRONFENBRENNER, 1995).

O conceito Processo refere-se as interagdes estabelecidas entre a pessoa, o
contexto € o tempo. Desta forma, para o autor o desenvolvimento acontece através de
processos de interacdes reciprocas e duradouras, cada vez mais complexas, entre um
individuo em evolugdo e as pessoas, objetos e simbolos do meio, ou seja, seu contexto e
seu tempo. Tais interagdes sdo definidas como processos proximais, incluindo como

exemplos (BRONFENBRENNER, 2005):

alimentar e confortar um beb€; brincar com uma crianga pequena; atividades
entre criangas; jogos em grupo ou solitarios; leitura e aprendizagem de novas
habilidades; atividades atléticas; resolugdo de problemas; cuidado por outros;
fazer planos; realizar tarefas complexas e adquirir novos conhecimentos (...)
Em resumo, processos proximais posicionam-se como motores primarios do
desenvolvimento (p. 6).

Este conceito aprofunda o conteudo ¢ a duragao dos processos, levando em
consideragdo suas variagdes e particularidades, seja do sujeito em desenvolvimento, do
ambiente ou das mudancgas sécio-historicas relacionadas ao contexto (BAIRRAO;
ALMEIDA, 2003; PRATI et al., 2008). Bronfenbrenner (1999) ressalta, entretanto, que
para o estabelecimento de um processo proximal ¢ necessaria a apresentagdo simultanea

de cinco aspectos:

1. Para que o desenvolvimento ocorra a pessoa deve estar engajada em
atividades;
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2. Para ser efetiva, a atividade deve ocorrer “em uma base regular por um
extenso periodo de tempo”;

3. Uma das razdes por que isso acontece, ¢ que, para ser eficaz para o
desenvolvimento, as atividades devem ter lugar e tempo suficiente para
tornarem-se "cada vez mais complexas". Mera repeticdo ndo funciona;

4. Processos proximais eficazes para o desenvolvimento ndo sdo
unidirecionais; deve haver iniciacdo e resposta em ambas as diregdes;

5. Processos proximais ndo estdo limitados a interagdes interpessoais; ele
também pode envolver a interacdo com objetos e simbolos. Nestas
circunstancias, para a interacdo reciproca ocorrer, 0s objetos ¢ simbolos no
ambiente imediato devem ser de um tipo que convida a atengdo, exploracao,
manipulagdo, elaboragdo e imaginagao (p.5, 6).

O nucleo Pessoa, por sua vez, refere-se as caracteristicas do individuo que
afetam e sdo afetadas pelos processos vivenciados, ou seja, sdo reciprocas
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006). Essas interacdes ocorrem com pessoas, mas
também com simbolos e seus contextos, alterando-se qualitativamente ao longo do tempo

(PRATT et al., 2008).

Estas caracteristicas do individuo sdo organizadas, segundo o modelo, em trés
categorias: forca, recursos € demandas. A forga refere-se aos comportamentos individuais
que podem ser geradores, ou seja, favoravel ao estabelecimento dos processos proximais,
como curiosidade, disposi¢do para se envolver em atividades, entre outros. Mas também,
em contrapartida, pode ser definida como caracteristicas de forca disruptivas, referindo-
se aos comportamentos que dificultam o estabelecimento destes processos, como apatia,
desatencao, entre outros (BRONFENBRENNER, 1999). Os recursos referem-se as
habilidades, experiéncias e conhecimentos que influenciam o estabelecimento dos
processos proximais, enquanto as caracteristicas das demandas sdo os aspectos que
influenciam de maneira favoravel ou desfavoravel as respostas do contexto as tentativas

de constituir os processos proximais (BRONFENBRENNER, 1999; 2005).

O conceito Contexto ou “meio ambiente ecoldgico” € composto por quatro
subsistemas circunscritos e articulados, o Microssistema, o Mesossistema, o Exossistema

e 0 Macrossistema (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).

O Microssistema ¢ o contexto mais proximo do sujeito em desenvolvimento
em que se estabelecem os processos proximais a partir de suas interagdes. E onde acontece
o padrdao de atividades, as relagdes interpessoais € o desempenho de papéis sociais
experimentados em um dado ambiente e atravessados pelos significados que lhe sdo
atribuidos. Exemplos de tais ambientes seriam a familia, a escola, o grupo de iguais e o

local de trabalho (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).
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O Mesossistema compreende as relagdes entre os microssistemas que contém
a pessoa em desenvolvimento e considera que, a partir da participagdo concomitante do
sujeito, uns desempenham influéncia sobre os outros, como, por exemplo, as relagdes
existentes entre a casa e a escola ou a escola e o local de trabalho (BRONFENBRENNER,
1979; 1996).

O Exossistema inclui as ligagdes entre dois ou mais ambientes, nos quais nao
ha necessariamente a participagdo do sujeito em desenvolvimento, mas o influenciam
indiretamente. Um exemplo seria a relacdo entre a casa de uma crianga ¢ o local de

trabalho do pai ou da mde (BRONFENBRENNER, 1979; 1996).

O Macrossistema consiste nas relacdes com a cultura, o conjunto de
conhecimentos, crengas, costumes e ideologias presentes nao s6 na pessoa, mas também
nos outros com quem convive e nos ambientes em que circula (BRONFENBRENNER,

1979; 1996).

Esta organizacdo, no entanto, estaria suscetivel a mudangas, seja nas
caracteristicas das pessoas ou no contexto em que vivem, influenciadas por seu tempo ou
cronossistema (Figura 1). O Tempo constitui o quarto e ultimo nucleo deste modelo e,
apesar de citado na primeira formulacao da teoria (BRONFENBRENNER, 1979; 1996),
foi aprofundado pelo autor em sua reformulagdo, quando o organizou em trés niveis: o
microtempo o mesotempo € 0 macrotempo:

Microtempo refere-se a relagdo entre continuidade e descontinuidade em
episodios continuos de processos proximais.

Mesotempo ¢ a periodicidade desses episodios em todos os intervalos de tempo
mais amplos, tais como dias e semanas.

Finalmente, Macrotempo foca nas expectativas de mudanca e eventos na
sociedade mais ampla, dentro e ao longo de geragdes, em como eles afetam e

sdo afetados por processos e resultados do desenvolvimento humano ao longo
da vida (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006, p.796).
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Figura 1 - O modelo bioecologico do desenvolvimento humano.

Estrutura politica e social
Relacbes indiretas

Contexto proximo

Cronossisterna

Fonte: Adaptado de Bronfenbrenner (1979).

Segundo esta compreensdo do desenvolvimento humano, este ¢ resultado de
um processo de interagdes entre a crianga € os varios contextos que a circundam,
caracterizado por sistemas (familia, grupos, comunidade e sociedade em geral)
interdependentes e inter-relacionados em diferentes niveis de influéncia situados em um
tempo e lugar determinado. Este amplo contexto sdcio-histdrico, atravessa a cultura e a
organizacao das familias, ndo podendo se limitar a uma visao estritamente linear e causal
do desenvolvimento (BAIRRAO; ALMEIDA, 2003; MOLINARI; SILVA; CREPALDI,
2005). Portanto, diante do apresentado, € possivel perceber a dimensao e complexidade
do desenvolvimento humano, sendo importante considerar a relagao entre os diferentes

contextos e interagdes.

Assim como o modelo bioecoldgico que busca uma perspectiva ampliada do
desenvolvimento humano, o modelo transacional, elaborado por Sameroff e Chandler em
1975, surge a partir da critica em relagdo as perspectivas de desenvolvimento que se
concentravam nas caracteristicas estaticas do individuo sem considerar o dinamismo
envolvido nesse processo (SAMEROFF; CHANDLER, 1975; SAMEROFF, FIESE,
2000). Nesse sentido, o modelo transacional considera as variaveis de forma dindmica,
ou seja, as continuas transformacdes reciprocas decorrentes das relagdes entre o individuo
e o ambiente ao longo do tempo. Estas transformagdes ou transagdes requerem mudancga,

adaptacdo e desenvolvimento, demandando novos padrdes nas experiéncias e
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influenciando a crianga, seu meio fisico e social, em especial a familia (SAMEROFF,
2009).
Ademais, este modelo considera os efeitos interdependentes das relagdes.
Segundo Martinez e Garcia (2012), o modelo transacional:
supde uma teoria dindmica do desenvolvimento, na qual uma continua e
progressiva interagdo entre o organismo e seu ambiente, um ambiente que ¢é
entendido como plastico e moldavel, ¢ as criangas que se convertem em
participantes ativos de seu proprio crescimento. O ambiente ndo influi
igualmente sobre todas as criangas, assim, as criangas se tornam um forte

determinante das experiéncias e possibilidades de que dispde ao longo do
desenvolvimento (p.173).

Ele reconhece a singularidade de cada crianca compreendendo que seu
desenvolvimento acontece através da interagdo entre multiplos fatores, incluindo
“influéncias interativas complexas da comunidade imediata a crianca € o ambiente
econdOmico e politico social mais amplo em que ele ou ela vive” (SHONKOFF,
MEISELS, 2000, p. 17).

No ambito da IP, as contribui¢des do modelo transacional atuam na
identificacao das melhores estratégias e na decisao dos objetivos das agdes, podendo estar
relacionados as caracteristicas da crianga ou a percepgao e o cuidado dessas pelos pais,
requerendo estratégias que podem ser classificadas em trés categorias: remediacao,
redefini¢do e reeducacdo (Figura 2). A remediacao refere-se as necessidades bioldgicas
ou socioemocionais da crianga, buscando promover mudangas na intera¢ao entre a crianga
e os pais. A redefini¢do busca promover interagdes positivas através da interpretacdo que
0s pais possuem acerca do comportamento da crianca. Por fim, a reeducagao refere-se as
formas de relacdo com a crianga, objetivando fornecer o suporte necessario para a atengao

as suas necessidades de cuidado (SAMEROFF, FIESE, 2000).
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Figura 2 — Os 3 Rs da perspectiva transacional.

Redefinicao

=>

Remediagio Reeducacao

—=>
<=2

Fonte: Adaptado de Sameroff e Fiese (2000).

Contudo, ressalta-se que podem ser adotadas uma ou mais estratégias conforme
cada contexto e realidade, entendendo que “a escolha de uma estratégia de intervengao

precisa estar alinhada com os recursos e caracteristicas individuais de familias e criancas”

(p.154).

1.2.2 A importancia da Primeira Infancia

Os avancos no conhecimento e pesquisas cientificas sobre o desenvolvimento
humano tém impactado no reconhecimento da importancia da primeira infancia. Ela ¢ a
fase entre os 0 e 6 anos de idade considerada um periodo critico para o desenvolvimento
de habilidades e competéncias e tem, assim, um papel crucial ao longo do ciclo de vida.
Alguns fatores durante esta fase t€ém seu valor evidenciado na atualidade, como as
neurociéncias, o desenvolvimento precoce e o papel das interagdes e experiéncia com o
seu contexto (CARVALHO et al, 2016).

Além disso, durante essa etapa fundamental para o desenvolvimento humano em
seus aspectos cognitivo, afetivo e emocional, tem sido enfatizado que o oferecimento de
condigdes favoraveis ao desenvolvimento infantil ¢ mais eficaz e menos dispendioso do
que buscar reverter ou mitigar os efeitos das adversidades precoces posteriormente
(SHONKOFF, 2016). Assim sendo, ressalta-se que investir em agdes voltadas ao
desenvolvimento humano, especialmente durante a primeira infincia ¢ um poderoso
gerador de equidade e conduz a beneficios significativos em longo prazo (HECKMAN,
2007). Estes beneficios acontecem porque as primeiras experiéncias desde o inicio do
desenvolvimento humano “t€m grande influéncia no curso do seu futuro desenvolvimento

emocional, intelectual e fisico” (CARVALHO et al., 2016, p. 38).
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Nesse sentido, as neurociéncias consideram o periodo da primeira infancia
fundamental devido a maior neuroplasticidade, a rdpida maturacdo estrutural e ao
desenvolvimento de habilidades que serdo fundamentais para o restante da vida. A
neuroplasticidade ¢ a capacidade cerebral de modificar-se em sua estrutura e fungdo
através das experiéncias, sendo ela maior quanto mais nova a crianga. O processo de
desenvolvimento dos circuitos neuronais ¢ de sua maturagdo ocorre gradualmente desde
a gestacdo dai a importancia da formagdo de conexdes fundamentais na primeira infincia
para o desenvolvimento de habilidades no futuro (NELSON, 2000; SHONKOFF, 2011).

Isso ocorre porque maior parte do nascimento de neurdnios, denominada
neurogénese, ocorre em nivel pré-natal, porém outras etapas fundamentais para o
desenvolvimento cerebral como o prolongamento dos neurdnios e o estabelecimento de
conexdes sinapticas acontecerd uma vez que o bebé se encontra fora do utero materno.
Em outras palavras, calcula-se que ap6s o nascimento o bebé possua grande parte dos
neuronios que utilizara ao longo da vida. Contudo, o que ainda serdo configuradas sao as
conexoes sinapticas, ou sinapses, estabelecidas através das experiéncias de cada contexto
e do apoio dos estimulos recebidos pelo seu entorno (SANCHEZ, 2019).

Desta forma, as sinapses serao formadas a partir da funcionalidade que oferecem
aos neuronios, conforme a necessidade de processamento dos estimulos e elaboragao de
respostas de acordo com as experiéncias recebidas, assegurando a resisténcia de alguns
em detrimento de outros e sendo consideradas a chave da aprendizagem. Aquelas
identificadas com reduzida fungdo ou atividade poderdo ser eliminadas através do
processo chamado de apoptose ou poda neural em determinados momentos do
neurodesenvolvimento quando ocorre a morte celular. Com isso, € possivel perceber
como a experiéncia oferecida na primeira infancia ¢ determinante para a configuracio
definitiva das redes neurais que afetara a capacidade de funcionamento do sistema
nervoso durante toda a vida (SANCHEZ, 2019).

Além disso, a aprendizagem de habilidades e o desenvolvimento de aptiddes
acontecem com maior facilidade neste periodo, o chamado desenvolvimento precoce e,
embora aconte¢cam ao longo da vida, as mudancas durante os primeiros anos de vida estdo
relacionadas a maior facilidade de adaptagdo, aquisicdo de novos conhecimentos e
capacidades, contribuindo para o desempenho pessoal e escolar futuros (SHONKOFF;
PHILLIPS, 2000). Isto acontece tendo em vista que “o curso do desenvolvimento pode

ser alterado em idades precoces através de intervengdes eficazes que mudem o equilibrio
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entre risco e protegdo, alterando as desvantagens a favor de melhores resultados na
adaptacao” (p.32).

Vale ressaltar que a aprendizagem ¢ fortemente influenciada pelas interagdes e
experiéncia com o seu contexto, uma vez que a crianga aprende ativamente através das
interagdes estabelecidas em seu ambiente que por sua vez afetam os demais aspectos de
seu desenvolvimento (BIGLAN, 2012). Por isso, as oportunidades de aprendizagem da
crianga que proporcionam experiéncias e possibilidades didrias através de atividades em
contextos naturais de sua rotina, sdo fundamentais para encorajar o desenvolvimento e a
pratica de competéncias ajustadas as interagdes do seu cotidiano (DUNST et al., 2012).

Desta forma, compreende-se a primeira infancia como uma janela de
oportunidades uma vez que hd maior sensibilidade aos cuidados, intera¢des e estimulos
do ambiente. Sendo assim, torna-se fundamental proporcionar possibilidades de

desenvolvimento e intervencdo quando necessarios, contexto em que se encontra a [P.

1.3 Historico, evolucio dos modelos de IP e as praticas recomendadas

A partir do reconhecimento dos primeiros anos de vida como fundamentais
ao desenvolvimento e o estabelecimento de relagdes entre pobreza e mortalidade
materno-infantil, na década de 1960 nos Estados Unidos emergiram programas para as
criancas em situagao de vulnerabilidade social com agdes de carater preventivo, protetivo
e de responsabilidade da sociedade civil (MARINI, 2017). Inicialmente, essas praticas se
constituiram de forma higienista e compensatoria, uma vez que entendia que os atrasos
no desenvolvimento estavam relacionados a pobre estimulagdo do meio de origem e
poderiam ser compensados (CUNHA; BENEVIDES, 2012). Entre essas acdes merece
destaque o Programa Head Start que tinha como foco as criangas pequenas em
vulnerabilidade social, partindo da ideia de que a situagdo socioecondmica poderia conter

fatores de risco para a primeira infancia (SHONKOFF; MEISELS, 2000).

Precedido pelo conceito de estimulacdo precoce, esse periodo marca a
chamada Primeira Geragdo de programas de IP. A partir dos anos 1970, sdo incluidas
nesse cendrio as criangas com deficiéncia, as praticas e os objetivos da atuagdo
profissional, inicialmente centradas na crianca, segundo uma abordagem

monodisciplinar, especificamente na necessidade de estimular suas competéncias
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motoras e sensoriais, buscando evitar o agravamento ou atenuar os déficits existentes

(FRANCO, 2015; CARVALHO et al., 2016).

Entre o fim dos anos 1970 e inicio de 1980, os modelos e praticas de IP
comecam a ser questionados principalmente a partir das contribui¢cdes bioecologicas
sobre o desenvolvimento humano. Para essa perspectiva, as intervengdes sem a inclusio
do contexto seriam limitadas, sendo necessario propor a¢des que incluissem também a
familia e a comunidade, ndo sendo possivel reproduzir um modelo universal para todos
os individuos e situagdes. Nesse contexto, surgem praticas mais abrangentes € que
caracterizam a Segunda Geracao de programas de IP (FRANCO, 2015; CARVALHO et
al., 2016).

Para isso, faz-se necessaria a discussdo sobre as contribuicdes tedricas
decisivas de Carl Dunst que enfatizam o papel da familia e das redes de apoio na
promocao do desenvolvimento infantil, pensando a IP como praticas formais e informais
de apoio as familias, tendo como base seus recursos e as colocando no papel principal
para a tomada de decisdes. Partindo de suas ideias, ha um processo de mudanga do modelo
de IP focada nos déficits das criangas para uma perspectiva mais ampla, designada como
a Terceira Geragao de programas, caracterizada de forma mais abrangente, incluindo uma

rede de servigos e apoio centrada nas familias (DUNST, 2002).

Segundo este modelo, com grande reconhecimento dos progressos nos
servicos dos Estados Unidos e com importantes discussdes também em Portugal, a IP
pode ser definida como um conjunto de a¢des as criangas com atrasos no desenvolvimento
ou em risco, suas familias e seu contexto, enxergando o contexto familiar como principal
ambiente para o desenvolvimento, valorizando suas competéncias e respeitando suas
escolhas (BAIRRAO; ALMEIDA, 2003; FRANCO, 2007; SERRANO; PEREIRA,

2010). De acordo com essa perspectiva, a IP é:

um conjunto de servigos/recursos para criancas em idades precoces e suas
familias, que sdo disponibilizados quando sdo solicitados pela familia, num
certo periodo de vida da crianga, incluindo qualquer acdo realizada quando a
crianca necessita de apoio especializado para assegurar e incrementar o seu
desenvolvimento pessoal, fortalecer as auto competéncias da familia e
promover a sua inclusio social (EUROPEAN AGENCY FOR
DEVELOPMENT IN SPECIAL NEEDS EDUCATION, 2010, p. 7).

Sendo assim, a IP busca fortalecer as familias, suas interacdes ¢

autoconfianga, tendo como principais objetivos:
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criar as condi¢des mais facilitadoras do bom desenvolvimento e que permitam
eliminar ou diminuir o risco; facilitar a integragao da crianga no meio familiar,
escolar e social e a sua autonomia pessoal, através de uma redugao dos efeitos
de uma deficiéncia ou déficit; reforcar as boas relagdes e competéncias
familiares através da promoc¢do de uma boa base emocional de suporte; e
introduzir mecanismos de compensacao ¢ de eliminagao de barreiras. Tudo isto
considerando sempre a crianga como sujeito ativo no processo, envolvendo a
comunidade na integragdo ¢ fomentando redes de suporte emocional a crianga
e a familia (FRANCO, 2007, p. 116)

Além disso, segundo o mesmo autor, esse modelo toma como principios a
globalidade da crianga, a contextualidade, ou seja, enxergando-a como um todo onde se
inclui sua familia e a realidade sociocultural, e também o principio da oportunidade,
vislumbrando que a intervencao deve atender as necessidades apresentadas o mais cedo
possivel. Para a IP, o aspecto do tempo surge para salientar que o apoio as criangas € suas
familias pode ser mais eficaz e benéfico quando iniciado no tempo certo e o quanto antes
“quer esse tempo certo seja antes do problema (perspectiva de prevengao) quer seja logo
que possivel (problema da detecgdo precoce), mas sempre de imediato” (FRANCO, 2007,
p. 116).

Considerar a globalidade da crianca de forma integral e contextualizada neste
modelo de atencao enfatizando a oportunidade para a intervengdo significa priorizar o
atendimento de maneira precoce assim que identificado sinais de risco € mesmo que
antecedente a conclusdo do diagnostico. E ter como proposito agir nos “diferentes niveis
de preven¢do, no sentido, ndo s6 de atenuar as consequéncias dos casos de risco
estabelecido, mas, igualmente, de tentar evitar que situacdes de risco bioldgico e social

se consolidem” (BAIRRAO; ALMEIDA, 2003, p. 27).

Estas praticas destacam ainda a importancia do apoio em contextos naturais
e do trabalho em equipe (BRUDER, 2010). Segundo a autora, as acdes em contextos
naturais sdo enfatizadas devido as oportunidades de aprendizagem disponiveis para a
crian¢a em variados momentos de sua rotina e que influenciam o seu desenvolvimento.

Entretanto, ¢ valido ressaltar que:

a exigéncia do ambiente natural ndo se refere apenas a onde os servigos sao
prestados, mas se concentra na promogao da participagdo ativa da crianga nas
atividades e rotinas que ocorrem em uma variedade de ambientes naturais.
Quando os profissionais abordam a participagdo de uma crianga em varios
ambientes naturais, seu foco se amplia para incluir uma abordagem baseada
em participag@o. Em outras palavras, os profissionais trabalham para promover
a participagdo da crianga nas mesmas atividades e rotinas que as criangas de
idade semelhante sem deficiéncia estdo fazendo (CAMPBELL, 2004, p. 21).
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Portanto, as agdes de IP devem acontecer na rotina didria da crianca e podem
ocorrer na casa da familia ou outro ambiente em que a crianga permanece com frequéncia
(MCWILLIAM, 2016). A partir delas, deve-se favorecer a interagdo com os cuidadores
aproveitando as oportunidades naturais de aprendizagem, seja para praticar habilidades
adquiridas ou para aprender novas competéncias (WOODS et al., 2011; DUNST, et al.,
2012). Desta forma, lavar as maos, brincar com brinquedos favoritos, ouvir a leitura de
uma histdria e conversar sobre algo que acontece fora da janela sdo alguns exemplos de
praticas significativas do cotidiano que ampliam a participacdo da crianca e o
empoderamento da familia a0 mesmo tempo que promovem o desenvolvimento nas
rotinas e atividades diarias (WOODS et al, 2011, FITZGERALD; RYAN;
FITZGERALD, 2015; DALMAU et al.,, 2017). Com isso, busca-se responder as
necessidades familiares e criar oportunidades para incentivo do desenvolvimento das
criancas a partir de um papel ativo das familias, fornecendo o apoio e recursos necessarios

(DUNST; BRUDER, 2002).

Outro pressuposto fundamental ¢ o trabalho em equipe que deve ocorrer em
parceria com a familia através de pratica colaborativa (MCWILLIAM et al., 1995). Uma
pratica abrangente e coordenada que atenda as variadas necessidades das familias
demanda o envolvimento de diferentes especialidades profissionais, como ¢ o caso da
abordagem transdisciplinar. Este modo de funcionamento da equipe, reconhecido como
recomendacao para a IP, ¢ formado por profissionais de diferentes disciplinas e promove
troca de conhecimentos, partilha de competéncias entre as varias areas e decisdes em
consenso, entendendo a familia como parte integrante da equipe (CARVALHO et al.,
2016). Neste modelo, para que estas acdes acontecam, um dos profissionais ¢ definido
para representar o restante da equipe e assumir o contato mais proximo com a familia
conforme suas prioridades ¢ necessidades. Este profissional ¢ denominado mediador de
caso e ¢ o responsavel pela implementacao das a¢des de IP, bem como a articulagdo entre
a familia, a equipe e os demais servicos necessarios (BRUDER, 2012; DALMAU et al.,
2017).

Além dos principios e pressupostos citados, quatro categorias de praticas
centradas na familia sdo definidas por Trivette e Dunst (2000), sendo elas, a
responsabilidade compartilhada e colaboragdo, o fortalecimento do funcionamento
familiar, as praticas individualizadas e flexiveis, além das praticas baseadas nas

competéncias.
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A responsabilidade compartilhada e colaboracdo refere-se a divisdao de
responsabilidades e trabalho colaborativo entre familias e profissionais para definicdo em
conjunto de objetivos e resultados. Para tanto, ¢ responsabilidade dos profissionais
compartilhar informag¢des de modo que as familias possam compreender e processar a
informagdo. O fortalecimento do funcionamento familiar diz respeito ao fornecimento de
apoios e recursos que desenvolvam ou fortalecam a confianga das familias e seus aspectos
positivos. Desta forma, ¢ necessario valorizar as redes de apoio informais que se

relacionam a melhora da qualidade de vida familiar (TRIVETTE; DUNST, 2000).

As praticas individualizadas e flexiveis definem a individualidade das acdes
para cada familia e contexto, analisando suas vontades, desejos, crencas € preocupagoes.
Nesse sentido, destaca-se a importancia da interagdo profissional com respeito e
dignidade as familias, independentemente de seus valores e opinides, buscando minimizar
o estresse das familias. Por fim, as praticas baseadas nas competéncias indicam que a [P
deve identificar e utilizar as capacidades, potenciais, competéncias e interesses das
criancas e suas familias a fim de promover o desenvolvimento e obter os melhores

resultados possiveis (TRIVETTE; DUNST, 2000).

Todas as perspectivas que fundamentam as praticas recomendadas em IP
foram claramente operacionalizadas pela Division of Early Childhhod Education (DEC,
2014). A DEC (2014) publicou um documento designado Recommended Practices in
Early Intervention/Early Childhood Special Education a fim de preencher a lacuna entre
pesquisa e pratica, destacando orientagdes para melhorar os resultados de aprendizagem

e promover o desenvolvimento de criangas em risco de atrasos ou deficiéncias.

Seguindo as linhas orientadoras da DEC (2014), as praticas recomendadas em

IP organizam-se em oito areas, sendo apresentadas a seguir:

1) Lideranga: importante area no processo de IP, os lideres apresentam
capacidades de suporte e de estabelecimento de condi¢des para promover o
desenvolvimento e a implementacdo dos programas de intervengdo com base
nas praticas recomendadas;

2) Avaliacdo: ¢ o processo de obtencdo de informagdo e de tomada de
decisdes que determina a elegibilidade de criangas para os servicos de IP, a
execu¢do odo plano individual de interven¢do e monitora o processo de

evolucdo das capacidades da crianga;
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3) Ambiente: considera o ambiente fisico (espago, equipamento ¢ materiais),
o ambiente social (interagdes com pares, irmaos ¢ membros da familia) e o
ambiente temporal (sequéncia e duracdo dos procedimentos e atividades de
rotina) que podem ser utilizados para promover a aprendizagem e o
desenvolvimento da crianga, através de ambientes de suporte e seguranca;
4) Familia: praticas que promovam participacdo ativa na tomada de decisdes
relacionadas a IP, criagdo de um plano com objetivos para a intervengao e
concretizagdo dos objetivos estabelecidos. Tais praticas abrangem trés
dimensoes:
4.a) Praticas centradas na familia: atuagdo respeitosa em que ha
acoes individualizadas, flexiveis e adaptadas a cada realidade,
incluindo troca de informacdes para que a familia possa tomar
decisdes que fortalecam a relagdo familiar;
4.b) Praticas de desenvolvimento de capacidades familiares: agdes
que promovam oportunidades e experiéncias participativas as
familias para fortalecer seus conhecimentos e capacidades
existentes, bem como promover o desenvolvimento de novas
habilidades parentais;
4.c) Colaboragao entre familiares e profissionais: praticas que
construam relacionamentos entre familias e profissionais a fim de
trabalhar juntos para alcangar resultados e metas acordados em
conjunto;
5) Instrucdo: sdo as estratégias intencionais e sistemadticas que informam o
que ensinar, quando ensinar, como avaliar os resultados e a qualidade das
praticas implementadas;
6) Interagdo: considerada a base para fomentar o aprendizado, a interagao
representa um conjunto de estratégias para promover a competéncia
socioemocional, comunicagdo, desenvolvimento cognitivo, resolucdo de
problemas, autonomia e persisténcia. Desta forma, os profissionais devem
ajudar outras pessoas na vida da crianca (familiares, cuidadores e colegas) a
aprender maneiras de interagir com a crianga € promover seu
desenvolvimento;
7) Trabalho em equipe e colaboracdo: estas praticas sdo aquelas que

promovem e sustentam parcerias respeitosas, troca de informacdes e
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interagdes continuas de forma colaborativa para garantir que as agdes
alcancem os resultados e objetivos desejados para a crianca e sua familia;

8) Transicao: relaciona-se aos processos associados as mudangas entre os
servigos ou ambientes durante os primeiros anos de vida, assim como as
praticas que favorecam a adaptacdo ao novo contexto, de forma ajustada a
crianga e a familia. Como em outras transi¢des na vida, as relagdes positivas

estdo associadas a maior satisfacdo, melhor ajuste e melhores resultados.

Por fim, € possivel perceber a abordagem centrada na familia como forma de
apoio que engloba as oportunidades de aprendizagem e desenvolvimento, 0 apoio aos pais
e o enfoque nos recursos da comunidade (CARVALHO et al., 2016). Com isso,
compreende-se que o conjunto de conceitos contemporaneos sobre IP caracteriza um
processo de mudanca de foco da atencdo exclusiva na crianca para tornar-se centrada na
familia, incentivando sua participagdo ativa no processo € buscando beneficios para todos

os envolvidos.

1.4 Os beneficios da IP para as familias

E possivel perceber que o cenario atual é marcado por um processo de mudangas
de filosofia e praticas recomendadas de IP. Nesse sentido, as pesquisas tém demonstrado
a importancia da abordagem centrada na familia e seu resultado na interacao entre as
criancas e os familiares, no bem-estar ¢ beneficios familiares, assim como na
corresponsabilizacdo entre todos os envolvidos (SERRANO, 2007; SERRANO;
PEREIRA, 2010).

As praticas centradas na familia recomendam que o trabalho em IP tenha como
base: a familia no centro da aten¢do individualizada, a valoriza¢ao de suas competéncias
e escolhas, além da colaboragdo entre a familia e os profissionais (FRANCO, 2007;
EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2010). Desta forma, tem sido indicado o uso desta
abordagem nas praticas de IP a fim de proporcionar melhores resultados e beneficios para
as familias apoiadas (DUNST; TRIVETTE; HAMBY, 2007; LEITE; PEREIRA, 2019).

De acordo com Bailey et al. (2005), as primeiras justificativas que
fundamentaram os programas de IP foram o seu potencial de reduzir os efeitos de uma
deficiéncia ou fator de risco e promover melhora do desenvolvimento ao longo do tempo.

Segundo o autor, revisdes sistemdticas da literatura sempre indicaram os efeitos
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significativos nas criangas, mas estudos recentes além de apontarem a efetividade dos
resultados no desenvolvimento infantil, tém enfatizado o potencial de assisténcia e apoio
as familias.

Além disso, a satisfacdo familiar foi um aspecto amplamente utilizado para
registrar os resultados da IP. Contudo, embora estes dados possam fornecer informagdes
uteis as equipes, mensurar a satisfacdo reflete se as familias apreciam os servigos
recebidos, mas ndo necessariamente indicam o impacto ¢ os beneficios destes apoios
(MCWILLIAM et al., 1995; BAILEY; BRUDER, 2005).

Com isso, estudos mais recentes sugerem que a satisfacdo nao deve ser
considerada um resultado familiar, mas deve-se analisar diferentes beneficios que as
familias obtém a partir do apoio recebido (BAILEY; BRUDER, 2005; BAILEY et al.,
2008; BAILEY et al., 2011).

Dentre os beneficios para as familias do apoio em IP, trés ambitos sdo
enfatizados em varios estudos na literatura: o conhecimento e a informagdo, o
desenvolvimento de competéncias, € 0 bem-estar e a qualidade de vida (BAILEY et al.,
2004; DUNST, 2002, 2015; WILSON, 2005; LEITE; PEREIRA, 2013; PEREIRA;
SERRANO, 2014; COSSIO; PEREIRA; RODRIGUEZ, 2018).

O aspecto do conhecimento e informagao considera como um resultado da IP o
conhecimento da familia sobre a deficiéncia da crianca, tornando-as capazes de
compreender suas caracteristicas e instrumentalizar seu cuidado com autoconfianga
(MCWILLIAM; MCGHEE; TOCCI, 1998; TURNBULL; TURBIVILLE; TURNBULL,
2000), além do acesso a informagao sobre direitos, servigos e recursos da comunidade
para apoio a crianga (DUNST; TRIVETTE, 2009b; PEREIRA; SERRANO, 2014).

O ambito do desenvolvimento de competéncias parentais abrange a promocao
da aprendizagem sobre o desenvolvimento da crianga, o manejo de comportamentos
especificos e a participagdo ativa na I[P (DUNST; BRUDER, 2002; LEITE; PEREIRA,
2019).

A dimensdo do bem-estar e da qualidade de vida tem se configurado como um
dos grandes objetivos da IP (GARCIA-GRAU et al., 2018), em especial a qualidade de
vida familiar que, além dos aspectos objetivos, abarca a interacdo e a percepcao subjetiva
acerca das experiéncias, configurando-se como possibilidade de compreensdo dessa
dindmica na vida de seus membros, elencando as potencialidades e necessidades deste
contexto a fim de guiar a intervencdo vinculada ao meio social e aos apoios naturais

(GONZALEZ et al., 2015; VALVERDE; JURDI, 2020).
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Entretanto, a singularidade das familias deve ser destacada e compreendida,
sendo importante entender as potencialidades e fragilidades de cada realidade, como a
diversidade das caracteristicas familiares, as singularidades socioculturais e a presenca ¢
organizagdo das redes de apoio (GURALNICK; ALBERTINI, 2006; NEAL, 2007).

Em consonancia com esses pressupostos, Leite (2013) realizou um estudo com
125 familias em Portugal, que consideraram ter recebido suporte e beneficios a partir das
acoes de IP. O estudo utilizou o Questionario de Identificacdo dos Beneficios da
Intervencao Precoce para a Familia e indicou relagdes positivas entre a percepgao dos
sujeitos sobre o suporte fornecido, o tempo de atendimento na IP e a realizacdo de praticas
centradas na familia pelas equipes. Desta forma, destaca-se a contribui¢dao do estudo para
a tematica e o uso deste questionario na presente pesquisa.

Bairrao e Almeida (2003) sugerem que € preciso estar atento as necessidades
de adaptacdo da intervengdo as caracteristicas singulares das familias, ndo podendo ser
definida somente pela organizagao e estrutura dos programas, servicos € normas. Através
de suas leis e normas, segundo Guralnick e Albertini (2006), os governos dos diferentes
paises compartilham necessidades, conceitos e pontos de vista sobre a IP, mas definem
suas praticas e objetivos de cuidado a partir de suas caracteristicas sociais, culturais e
politicas. Dessa forma, ¢ possivel entender os percursos para a organizagdo destes
programas, suas particularidades e prioridades através de suas politicas publicas, uma vez
que sdo estruturadas e implantadas pelos governos. Portanto, ¢ fundamental debrugar-se
sobre a construcgao das politicas brasileiras para se aproximar dos percursos possiveis para

o desenvolvimento na infancia e para a IP no pais.

1.5 Politicas publicas e a atualidade do cenario da IP no Brasil

1.5.1 O contexto do pais

A partir da estruturac¢do do Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990 no
Brasil (Lei n° 8.069/90), a crianga passa a assumir papel de sujeito de direitos sem
discriminacdo quanto, entre outros fatores, a presenca de deficiéncia ou condi¢do pessoal
de desenvolvimento, devendo ter seus direitos assegurados pela familia, comunidade,
sociedade e poder publico. No art. 7°, as politicas publicas definem seu papel na garantia

dos direitos a saude ¢ ao desenvolvimento da crianga:
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A crianga e o adolescente tém direito a prote¢do a vida e a saude, mediante a
efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento € o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia
(BRASIL, 1990).

Essa legislacao surge com papel inovador uma vez que garante os direitos das
criangas como sujeitos, sem distingdo quanto a presenga de deficiéncia, e assume grande
importancia visto que € usado como base para as consequentes politicas publicas acerca

da infancia no pais.

Os servigos de IP, no entanto, comecaram a surgir no Brasil antes disso, nos
anos 1960, mas ganharam maior expressao nas décadas de 70 e 80 a partir de sua
vinculagdo as associagcdes familiares como a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) e as institui¢des de educagdo especial, principalmente de surdos e
cegos (CUNHA; BENEVIDES, 2012; FERNANDES, 2016). Com isso, nota-se que as
acoes em [P atravessaram um historico iniciado por praticas de forte carater assistencial,
majoritariamente ligadas as associagdes familiares e as instituigdes de educacgdo especial

(CUNHA; BENEVIDES, 2012).

Esse cenario manteve-se no pais por alguns anos até que em 1996 ha o
lancamento das Diretrizes Educacionais sobre Estimulagao Precoce (BRASIL, 1996a).

Nesse momento, ainda ha a denominagdo estimulacao precoce que ¢ descrita como um:

conjunto dindmico de atividades e de recursos humanos e ambientais
incentivadores que sdo destinados a proporcionar a crianga, nos seus primeiros
anos de vida, experiéncias significativas para alcancar pleno desenvolvimento
no seu processo evolutivo (BRASIL, 1996a, p. 11).

E possivel perceber neste documento, o desenvolvimento entendido como
algo intrinseco a crianga, que deve ser estimulado a evoluir em busca de um padrio
universal e normativo, com pouca consideragao da diversidade, das condi¢des sociais ou

do aspecto relacional com a familia e o entorno em que as criangas se encontram.

Nele, as iniciativas dessas instituicoes e associacOes sdao descritas como
isoladas e diversas, sendo apontada a necessidade de melhorar o preparo dos profissionais
e de se iniciar um processo de coordenagdo e uniformizacdo dos principios e praticas
destes servicos. E ressaltada a importancia da atuagdo multiprofissional e interligagdo
entre as areas da saude, educagdo e assisténcia social, apontando outros servicos que
atendem criangas como possiveis pontos de cuidado como creches, pré-escolas, hospitais

e postos de satde (BRASIL, 1996a). Este ponto merece destaque como potencialidade
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significativa destas diretrizes, uma vez que da inicio ao questionamento sobre a

importancia da amplia¢do da atencdo neste ciclo da vida.

Nos anos seguintes, outras regulamentagdes foram elaboradas ja no ambito
da saude acerca do desenvolvimento infantil, porém inicialmente, ainda com destaque ao
acompanhamento de varidveis mensuraveis consideradas universais a todas as criangas
de determinada faixa etaria, enfatizando a rela¢do entre desenvolvimento e fatores

bioldgicos como crescimento, peso e controle de doencas.

Exemplo disso ¢ o Manual Técnico Saude da Crianca: acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento infantil (BRASIL, 2002a). No documento, sdo
priorizadas cinco areas consideradas o centro da atencdo a saude da crianca por
apresentarem comprovada eficacia como: promoc¢ao do aleitamento materno, imunizagao,
prevencdo e controle das doengas diarreicas e das infec¢des respiratorias agudas, além do
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento. Para isso, uma das estratégias
adotadas ¢ a propagagdo do uso da Caderneta da Crianga principalmente pelos
profissionais do Programa Saude da Familia e agentes comunitarios através da pesagem

das criancas e acompanhamento do crescimento com o uso de graficos (BRASIL, 2002a).

Em 2004, com o surgimento da Politica Nacional de Humanizagao do Sistema
Unico de Satde Brasileiro, 0o HumanizaSUS, h4 aumento do enfoque para a integralidade
do cuidado, valorizando a participag¢do dos sujeitos € sua autonomia em uma perspectiva
de rede através de praticas terapéuticas de promocao de saude (BRASIL, 2004a). Dessa
forma, verifica-se que as estratégias de humaniza¢ao configuram um novo modelo de
cuidado em saude publica, o qual prioriza a¢des de prevengdo, promogao de satde e
aperfeicoamento dos servigos de reabilitacdo. Portanto, progressivamente, as politicas na
area da infancia passam a ser constituidas a partir das linhas de cuidado ¢ humanizagao
do Sistema Unico de Satde (SUS), orientadas pela perspectiva da integralidade da
aten¢do a satde da crianca e definindo estratégias para garantia do seu desenvolvimento

(CUNHA; BENEVIDES, 2012).

Dentre os documentos que sintetizam as diretrizes para as politicas de atengao
a crianga e regulamentam as praticas de IP, destaca-se o lancamento em 2004 da Agenda
de Compromissos para a Satde Integral da Crianca e Redugdo da Mortalidade Infantil

(BRASIL, 2004b). Nele, ha a inclusdo do termo intervengdo precoce, enfatizando a
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integracdo das acdes da equipe profissional com a familia, a comunidade e as redes de

apoio:

A crianga com atraso no desenvolvimento ou deficiéncia deve receber atencao
integral e multiprofissional, possibilitando a detec¢ao dos problemas em tempo oportuno
para o desenvolvimento de agdes de diagndstico e IP, de habilitagdo e reabilitagdo,
promogao de saude e prevencao de impedimento fisico, mental ou sensorial e de agravos
secundarios, minimizando as consequéncias da deficiéncia. A abordagem da crianca deve
ter como referencial a promoc¢do da sua inclusdo e participagdo social, para o que ¢
necessaria a atuagdo integrada da equipe de saide com a familia, a comunidade e os

equipamentos sociais disponiveis (BRASIL, 2004b, p. 33).

Dentre as principais linhas de cuidado descritas, destacam-se algumas agdes

significativas ao campo da IP, sendo elas:

\

a) Atengao humanizada e qualificada a gestante e ao recém-nascido:
relacionada a melhora no acesso, cobertura e qualidade da atengdo a gestante

e ao bebé (BRASIL, 2004b);

b) Incentivo ao aleitamento materno: devido as evidéncias cientificas dos
beneficios do aleitamento para o desenvolvimento infantil e o vinculo entre

mae e bebé (BRASIL, 2004b);

¢) Acompanhamento do crescimento e desenvolvimento (Follow-up):
iniciativa para manter o vinculo da crianga e sua familia com as unidades de
satde a fim de acompanhar e registrar o desenvolvimento de zero a seis anos,
visando a preven¢do de problemas, agravos e atendimento em tempo

oportuno (BRASIL, 2004b);

d) Atencdo a saude mental: estratégia para o acompanhamento das criangas e
suas familias pelas equipes de saude mental, permitindo a identificacdo de
sinais e sintomas indicativos de deficiéncias, psicopatologias e outras fontes

de sofrimento psiquico (BRASIL, 2004b);

e) Atencdo a crianga portadora de deficiéncia: o Unico tdpico que inclui o
termo intervengdo precoce e enfatiza, a partir de dados do Fundo das Nag¢des

Unidas para a Infancia (Unicef), a importincia de medidas preventivas e
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oportunas para evitar ou minimizar alteragdes relacionadas a deficiéncia

(BRASIL, 2004b);

f) Programa mae-canguru: embora ndo conste na Agenda, foi instituido em
2002 como método de Atencdo Humanizada ao Recém- Nascido de Baixo
Peso. Constitui-se como uma ferramenta importante para as gestagoes de alto
risco, sendo destacados varios beneficios para o desenvolvimento do bebé,
desde o estimulo ao vinculo com a mae até possibilitar maior confianca dos

pais nos cuidados do filho (BRASIL, 2002b);

g) Estratégia de acolhimento mde-bebé na unidade basica apds a alta da
maternidade: iniciativa que tem o objetivo do estabelecimento do vinculo
precoce da familia com a unidade bésica de satde através da aplicacdo de
vacinas, avaliacdo do aleitamento materno e do risco mae-bebé, teste do

pezinho e retirada dos pontos de cesariana (VILELA, 2009).

A partir desta perspectiva atual do SUS que atravessa o percurso de
construgdo das politicas publicas brasileiras relacionadas aos primeiros momentos do
desenvolvimento na infancia, pode-se destacar também o Plano Nacional pela Primeira
Infancia (BRASIL, 2010). O Plano pontua as diretrizes e metas para promog¢ao dos
direitos das criangas até seis anos de idade, enxergando o investimento na infancia como
uma iniciativa de ganho social e economico. Em relagdo as criangas com deficiéncia,
destaca-se a importancia da IP, da desconstru¢do de preconceitos e da logica da
institucionalizagdo, bem como a importancia da inclusao das criangas com deficiéncia no
sistema regular de ensino (BRASIL, 2010). Recomenda a¢des ampliadas e articuladas
que atendam a diversidade presente nessa parcela da populacdo com vistas a integralidade
da crianga. O documento aponta a importancia da familia como ambiente de cuidado dos
filhos, principalmente nos primeiros anos de vida, além do papel da sociedade e do
governo na garantia dos direitos das criangas prevendo a elaboracdo de planos

correspondentes em outras esferas (BRASIL, 2010).

Em 2015, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saide da Crianga no
ambito do Sistema Unico de Saude institui especial atengdo a primeira infancia, em que
se inclui a atengdo a saude de criancas com deficiéncia (BRASIL, 2015). Entre as

estratégias para orientar as agoes dos servigos de saude esta a:
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promogao e acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento integral:
consiste na vigilancia e estimulo do pleno crescimento e desenvolvimento da
crianga, em especial do "Desenvolvimento na Primeira Infancia (DPI)", pela
atencdo basica a saude, conforme as orientagdes da "Caderneta de Saude da
Crianga", incluindo agdes de apoio as familias para o fortalecimento de
vinculos familiares (BRASIL, 2015, s/n).

No ano seguinte, 0 Marco Legal da Primeira Infancia (Lei n® 13.257/16)
dispde sobre as politicas publicas para esse periodo de vida, comprometendo o Estado
com o estabelecimento de planos, programas e servigos para o desenvolvimento integral
das criancas. Para isso, as politicas devem estar atentas as especificidades da primeira
infancia, respeitando a singularidade do desenvolvimento de cada crianga e respeitando a
diversidade dos contextos socioculturais para contribuir com a equidade de atendimento

aos seus direitos (BRASIL, 2016a).

Esse documento enfatiza a importancia do olhar sobre a singularidade e
diversidade do desenvolvimento infantil em consonancia as discussdes e publicagdes
atuais que o consideram a partir de uma perspectiva ampliada e nao linear. No entanto,
percebe-se atualmente que as orientagdes e diretrizes da atengdo ainda esbarram, ora ou
outra, na linha ténue da normalidade e padronizagdo das etapas deste ciclo da vida.
Exemplo disso ¢ o documento do Ministério da Saude, lancado em 2016, de Diretrizes de
Estimulagdo Precoce: criangas de zero a trés anos com atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor (BRASIL, 2016b) que, embora cite a pluralidade de fatores contextuais
e sua influéncia no desenvolvimento, descreve em tdpicos bem definidos os periodos
esperados para a aquisi¢do de marcos, bem como os indicadores de desenvolvimento

tipico para cada faixa etaria.

O uso da Caderneta de Saude da Crianca (BRASIL, 2014a) também
aproxima-se dessa logica. Por um lado, apresenta-se como grande potencialidade ao
possibilitar, em um unico documento, o acompanhamento do desenvolvimento da crianga
e a detec¢do precoce de sinais de risco de forma global, sejam riscos ligados a saude
fisica, emocional ou social, de forma corresponséavel por profissionais e familiares, uma
vez que promove acesso a informagdo detalhada em um meio destinado a ser fortemente
utilizado na rede de satide. Também se propde a divulgar os direitos das criangas e seus
pais, descrever a importancia dos cuidados globais e das formas de estimular o
desenvolvimento infantil. No entanto, algumas fragilidades ainda podem ser notadas
como a manutencdo da forte relacdo de desenvolvimento com fatores bioldgicos

mensuraveis como a altura e peso, a perspectiva normativa com a utilizacdo de tabelas
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para vigilancia do desenvolvimento, a possibilidade escassa de didlogo com as familias e

a pouca énfase aos casos de deficiéncia.

Além disso, estas ultimas publicagdes deixam marcado que, mesmo quando
sdo percebidos atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia, os cuidados em satde e
acompanhamento das criangas a promog¢do e ao acompanhamento do desenvolvimento
infantil ndo devem ser colocados exclusivamente como fun¢do das unidades de atengdo
especializada. Tanto a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianca quanto
o Marco Legal da Primeira Infancia, destacam a fun¢do da atencao basica em relacao ao
acompanhamento do desenvolvimento integral de todas as criangas compartilhado com
os demais niveis de aten¢do (BRASIL, 2015; BRASIL, 2016a). As Diretrizes de
Estimulagdo Precoce também reforcam esse papel nos primeiros anos de vida, isto

porque:

nessas situagdes, o fato da crianca ¢ a familia serem também acompanhadas
por outros servigos ndo reduz ou elimina a responsabilidade das equipes de
Atencdo Basica, reforcando o seu papel no acompanhamento conjunto dos
casos de seu territorio (BRASIL, 2016b, p. 15)

Nas diretrizes, ¢ colocado como objetivo da atencdo basica no territério
complementada pelas equipes do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) o
acompanhamento do desenvolvimento a fim de promover resolutividade do cuidado,
considerando que através da atengdo primadria, as agdes devem ser desenvolvidas para
promocado da saude infantil, garantindo a preven¢do de agravos e a identificacdo de
atrasos ou sinais de risco de possiveis transtornos do desenvolvimento que possibilitam o

mais cedo possivel, acesso aos cuidados em saude especializados (BRASIL, 2016b).

Além da articulacao entre a rede de saude, as Diretrizes de Estimulagao
Precoce enfatizam a importancia da articulagdo e integracdo entre o SUS, a rede de
educagio e o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), de forma a garantir a
integralidade da atencdo as criangas e suas familias. Desta forma, as equipes de saude
devem fornecer apoio aos educadores e a comunidade escolar, como também atentar-se
para os casos em que hd necessidade de encaminhamento da crianga para
acompanhamento nos servicos de assisténcia social, como os Centros de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS), com vistas a protecdo da crianca e sua familia. As equipes
dos CRAS, por sua vez, devem identificar as barreiras e construir alternativas para superar

as situacdes que dificultam o acesso e 0 acompanhamento nas agdes de satde e educagao,
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bem como orientar as familias quanto aos possiveis beneficios assistenciais (BRASIL,
2016D).

Nesse sentido nos ultimos anos, com o crescimento dos indices de
sobrevivéncia de bebés de risco, foi possivel notar aumento da preocupagdo sobre as
condi¢des de inicio da vida e saude dessas criangas, buscando favorecer as condigdes para
o seu desenvolvimento (FORMIGA et al., 2004). Portanto, a IP assume papel
fundamental, uma vez que ¢ atualmente compreendida no Brasil como aquela destinada
a criancas com possiveis ou ja presentes alteracdes do desenvolvimento, através de

acompanhamento terapéutico multiprofissional (BRASIL, 2016b).

De acordo com essa definicdo, ao ser identificado algum sinal de risco durante
0 acompanhamento do desenvolvimento da crianga na atenc¢ao primadria, o inicio imediato
da interveng¢ado ¢ fundamental, tendo em vista a plasticidade cerebral e o papel importante
das experiéncias nos primeiros anos de vida, que tornam esse periodo privilegiado para
resultados mais significativos de tratamento (BRASIL, 2014b). Dessa forma, muitas
vezes o encaminhamento das criancas ¢ realizado precocemente aos servigos
especializados a fim de iniciar o processo de intervencao, o qual caminha em paralelo ao

estabelecimento do diagnostico.

Além disso, por tras dessa pratica, ¢ possivel notar a crescente cautela dos
servicos de satde em relagdo ao risco de diagnoéstico precipitado e as consequéncias
geradas na familia e no desenvolvimento da crianga. Portanto, atualmente as diretrizes
atuais do Ministério da Saude tém recomendado que “desde a detec¢do dos sinais até o
diagnostico propriamente dito, sdo necessarios o acompanhamento e a intervengdo”

(BRASIL, 2014a, p. 16).

Paralela as politicas da primeira infancia, a idealizagdo do Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem Limites também atravessa o percurso de
construcdo da IP no pais. O Plano assegura a garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia por meio “da articulagdo de politicas governamentais de acesso a educagao,
inclusdo social, aten¢do a saude e acessibilidade” (BRASIL, 2013, p.8). No ambito da
saude, através da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD), sdo asseguradas
acoes de identificag¢do precoce, promog¢ado de satude, tratamento e reabilitagdo. Segundo o
documento, a IP ¢ descrita como um processo realizado por profissionais de saude que

conta com exames para identificar, o mais breve possivel, as doencas e fatores de risco,
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além de dispor de diretrizes terapéuticas desde o diagndstico até o acompanhamento da

crianga para todo o territorio nacional (BRASIL, 2013).

No campo da educagdo e no acesso dessas criangas a educagdo regular, a Lei
de Diretrizes e Bases (BRASIL, 1996b) determina que a educacao infantil seja oferecida
desde a creche, destinada as criangas até trés anos de idade. Em 2008, foram lancadas as
“Diretrizes Operacionais da educagdo especial para o atendimento educacional
especializado na educagdo basica”, as quais especificam o Atendimento Educacional
Especializado (AEE), que tem como fung¢do: identificar, elaborar e organizar recursos
pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participagdo dos
alunos, considerando suas necessidades especificas, e promovendo, portanto, o acesso e
as condigOes para uma educagao de qualidade (BRASIL, 2008a). Por outro lado, também
em 2008, a Politica Nacional de Educagao Especial na Perspectiva da Educagao Inclusiva
(BRASIL, 2008b) garante o direito das criancas com deficiéncia de frequentar a rede de
ensino regular com os recursos especificos que forem necessarios para sua aprendizagem,
porém somente a partir da educacao infantil, ndo descrevendo como esse atendimento

especializado deveria acontecer nas creches.

Na pratica, o que se sabe ¢ que hd uma lacuna entre a importancia preconizada
e a realidade, conforme aponta o Plano Nacional pela Primeira Infancia em que, das mais
de 10 milhdes de criangas até os trés anos no pais, somente 17,1% tém acesso ao
atendimento educacional nas creches de zero aos trés anos (BRASIL, 2010). Este dado
esbarra na construgao historica sobre a educacao destinada a esta faixa etaria. A partir da
inser¢ao das mulheres no mercado de trabalho, principalmente as mais pobres, as creches
se instituiram tradicionalmente como local de carater assistencial, destinado a cuidar dos
filhos de maes que trabalhavam para, aos poucos, assumir o papel de direito da crianga a

educacdo (ROSEMBERG, 2009).

Sabe-se hoje que a creche deve ser garantida como institui¢do que possibilita
o desenvolvimento integral das criangas em seus diferentes aspectos, entendida como
espago de cuidar e educar, complementar ao contexto familiar (SOUZA; GARCIA,
2015). Além disso, o contexto educacional tem papel fundamental na perspectiva da IP
que o entende como fundamental para o desenvolvimento na primeira infancia a partir de
experiéncias cotidianas de aprendizagem, de interagdo social e de autonomia

(CARVALHO et al., 2016).
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Estas diretrizes t€ém papel fundamental ao ressaltar a importancia da IP e de agdes
ampliadas que atendam a singularidade e diversidade presentes nessa parcela da
populagao, incluindo a relevancia de agdes de apoio as familias com vistas a integralidade
da crianga. Por outro lado, ndo unificam uma abordagem especifica a ser utilizada, as
formas de organizacdo dos servigos, a qualificagdo dos profissionais ou os métodos de
atuacao.

Neste ponto, vale ressaltar um paralelo com a histéria de paises como Estados
Unidos e Portugal que tém legislacdes especificas para a IP. Nos Estados Unidos, a US
Public Law 99-457 (Education of Handicapped Amendments of 1986)/Lei Publica
Americana 99-457 (Emendas a Lei sobre Educagdo de Individuos com Necessidades
Especiais, de 1986) passou a indicar regras de funcionamento e organizagdo dos servicos
de IP segundo a abordagem da pratica centrada na familia, incluindo formac¢ao necessaria
e qualificacdao de profissionais que pudessem trabalhar nos programas nacionais de IP
(MCWILLIAM, 2003). Em Portugal, a publicagdo do Decreto-Lei 281/2009, o qual
instituiu  formalmente o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infincia,
regulamentou os servigos de IP no pais, evoluindo da légica de intervengao centrada na
crianga para servigos com uma base comunitaria prestados por equipes transdisciplinares
na abordagem centrada na familia (CARVALHO et al., 2016). E possivel notar, com isso,
que os servigos de IP nestes paises passaram a realizar uma atuacao ampliada a partir da
aprovacao de politicas publicas especificas que direcionam e regulam os pressupostos e
métodos de atuacao em todos os servigos do pais.

No Brasil, diferente destes paises, ndo héa esta regulamentacdo. Uma analise
documental realizada em 2018 acerca de legislacdes e documentos brasileiros sobre a
aten¢do a crianga indica que estes “ndo atingem um nivel de sistematizagdo necessario
para se traduzirem em recursos ou estratégias a serem seguidas pelos municipios a fim de
guiarem suas acdes” (LARI; LOURENCO; DELLA BARBA, 2018). Desta forma,
observa-se que o pais apresenta a fragilidade de ndo possuir uma uUnica legislacdo
regulatoria na area da IP que indique, de forma clara e efetiva, uma abordagem especifica
de atuacdo.

Além dos desafios supracitados, no ambito da pratica observa-se no Brasil
escassez de estudos sobre o tema e a predominancia de a¢des de IP ainda organizadas de
forma centrada na crianca. Em uma revisdo bibliografica sobre modelos e praticas de IP
no Brasil, foi apontado que as agdes no pais se baseiam em praticas clinicas de

estimula¢do de habilidades a partir da identificagdo das incapacidades, sem incluir os
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demais contextos como a comunidade e a familia neste processo (MARINI;
LOURENCO; DELLA BARBA, 2017). Estas fragilidades também foram descritas no
estudo realizado por Valverde e Jurdi (2020) que destacou as agdes fragmentadas no
percurso percorrido pelas familias na IP, sendo observado o contexto familiar
predominantemente no papel passivo e receptor de orientagdes e direcionamento dos
profissionais.

Entretanto, as praticas reconhecidas positivamente pela literatura internacional
colocam a familia no papel central e ativo neste processo através do fortalecimento de
suas capacidades e acesso aos apoios necessarios para este contexto, propondo que
profissionais organizem suas praticas em colaboragdo com as familias a fim de fortalecé-
las para este processo (DUNST; BRUDER, 2002; FRANCO, 2007; PEREIRA;
SERRANO, 2014; DUNST; BRUDER; ESPE-SHERWINDT, 2014). Desta forma, ¢
essencial promover agdes que adotem esta perspectiva, buscando compreender e atuar no
fortalecimento e empoderamento familiar, bem como na mobilizacdo de recursos como
um caminho para ampliar os servigos prestados em IP e proporcionar cuidado integral as

criangas e suas familias.

1.5.2 O contexto da Baixada Santista no Estado de Sao Paulo

Em um pais de dimensdes continentais, que segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) ¢ ocupante de 8.510.345,540 km? distribuidos em 5570
municipios € com populacao estimada em 213.317.639 pessoas em 2021 (IBGE, 2022),
algumas iniciativas sdo implementadas em outros ambitos como alguns Estados que tém
desenvolvido programas alinhados as propostas de IP. Dentre eles, destaca-se o Estado
de Sdo Paulo através do Programa Sdo Paulo pela Primeirissima Infancia (PSPPI)
implantado em 2012. Ele objetiva incentivar agdes para o cuidado integral do
desenvolvimento infantil, entendendo-o como a relacao entre os ambitos fisico, cognitivo,
social e emocional, além de acdes intersetoriais, ou seja, que integram profissionais e
servigos de saude, educacao, cultura, assisténcia social, direitos humanos, entre outros,
através da sensibilizacdo sobre a importancia da ateng@o a primeira infancia e da melhora
no atendimento das gestantes e criancas de zero a trés anos nos servicos (FUNDACAO

MARIA CECILIA SOUTO VIDIGAL, 2013).

Ponto forte do PSPPI ¢ a importincia dada as interagdes e vinculos com a

familia e a comunidade, promovendo reflexdo sobre as fungdes maternas e paternas nesse
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contexto e a necessidade de empoderamento da familia em relagdo ao desenvolvimento
das criangas, com autonomia e corresponsabilidades. Outra potencialidade ¢ o incentivo
a divulgacdo do material do documento para profissionais que trabalham com criangas
nessa idade, enfatizando a importancia da ampliagdo da atencdo para além do olhar sobre

o crescimento e desenvolvimento da saude fisica.

No entanto, por outro lado, as questdes especificas relativas as criangas com
deficiéncia ou atraso no desenvolvimento recebem pouco destaque, ndo havendo
aprofundamento no tema. O que se apresenta € a importancia do investimento nesse inicio
da vida para evitar possiveis consequéncias no desenvolvimento através de estimulos
oferecidos nessa faixa etaria, tendo em vista as respostas mais significativas devido a
“especial capacidade de potencializagdo do desenvolvimento” (FUNDACAO MARIA
CECILIA SOUTO VIDIGAL, 2018, p. 9).

Ressalta-se, contudo, que atualmente o PSPPI ¢ desenvolvido em 41
municipios, distribuidos em 5 regides administrativas do estado, sendo elas Sao Carlos,
Jundiai, Louveira, Votuporanga, Itapeva e Litoral Norte (FUNDACAO MARIA
CECILIA SOUTO VIDIGAL, 2013), portanto nao incluindo a regido da Baixada

Santista.

A RMBS, criada em 1996 com os mesmos limites da Regido Administrativa
de Santos (SAO PAULO, 1987), ¢ formada por nove municipios, sendo eles Bertioga,
Cubatao, Guaruja, Itanhaém, Mongagud, Peruibe, Praia Grande, Santos ¢ Sao Vicente
(SAO PAULO, 1996). Ela abrange a porgao central do litoral do Estado, limitada ao sul
pelo oceano Atlantico; ao norte e noroeste pelo espigao da Serra do Mar; a nordeste pela
regido do Litoral Norte do estado de Sdo Paulo e a sudeste pelas regides do Vale do
Ribeira e Litoral Sul do estado. Ocupa érea de 2.419,93 km?, correspondente a 1% do
territorio paulista, sendo que sua populacdo estd concentrada em trés cidades: Santos, Sdo

Vicente e Guaruja (AGENCIA METROPOLITANA DA BAIXADA SANTISTA, 2022).

E valido ressaltar que a configuragio urbano-espacial da RMBS foi
atravessada pelos modelos de produtividade ao longo dos anos 1990 que ocasionaram
privatizagdes e demissdes dos trabalhadores do porto de Santos e das indUstrias de
Cubatao, historicamente ligados ao desenvolvimento da regido. Além disso, a regido
presenciou envelhecimento populacional e feminizagao, levando a processos migratorios

intrametropolitanos que conduziram a populagdo com menor recurso para areas mais
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distantes em relagdo ao municipio-sede (Santos), onde sdo menores o preco do solo e o
custo de vida. Tais transformacdes geraram estagnacdo do crescimento das regides
centrais ¢ o aumento populacional periférico, resultando no aumento da pobreza,
violéncia, nimero de desempregados e empregos precarios, desafiando a garantia dos

direitos fundamentais como moradia, educagio e saade (BRANDAO et al., 2018).

Da populagdo total de 1.731.403 habitantes, 142.519 sdo criangas entre 0 a 5
anos, o que corresponde a 8,2% do total (FUNDACAO SEADE, 2016). Contudo, além
da regido nao ser abrangida pelo PSPPI, outro ponto que merece destaque e contextualiza
a regido, sdo os dados oriundos do Indice Paulista da Primeira Infancia (IPPI). O IPPI
objetiva analisar “a capacidade dos municipios do Estado de Sao Paulo de promover o
desenvolvimento infantil por meio do acesso aos servigos de satide e educacao voltados
as criangas menores de seis anos” (SAO PAULO, 2022a, p.1). Para tanto, classifica os
indices dos municipios em seis grupos: muito baixo, baixo, médio baixo, médio, alto e

muito alto a partir de indicadores das dimensdes de saude e educacao.

Na satde, as variaveis que compde os indicadores sdo o percentual de
nascidos vivos com baixo peso (menos de 2,5 kg), de partos que nao sejam cesarianos no
SUS, taxa de mortalidade na infancia (menores de cinco anos) e taxa de mortalidade por
causas evitaveis em menores de um ano. Na educacao, compreende-se as matriculas em
creche dos 0 aos 3 anos, matriculas em pré-escola dos 4 aos 5 anos, nimero médio de
profissionais em cada turma, além do numero de docentes com ensino superior nas

creches nas redes publica e conveniada.

No mapeamento da aten¢do a primeira infancia no Estado realizado em 2014
(SAO PAULO, 2022b), o IPPI indicou que a Regido Administrativa de Santos, teve sete
dos nove municipios com indices classificados entre muito baixos e baixos, com exce¢ao
da cidade de Santos (indice médio) e Bertioga (indice médio baixo). Segundo o
detalhamento desta distribuigdo, isso equivale a uma das maiores concentragdes de

criangas menores de seis anos vivendo em municipios com classificacdes inferiores do

IPPI (SAO PAULO, 2022c¢).

Além de descrever a defasagem no acesso aos servicos de satde e educacao
voltados ao desenvolvimento infantil, ¢ importante entender o histdrico do atendimento

as criancas com deficiéncia na regido. O atendimento voltado a elas esteve historicamente
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ligado as institui¢des filantrépicas fundadas, principalmente, entre os anos 1950 e 1960,

assim como pode ser visualizado no contexto nacional.

Este cenario assistencial mantém sua forte presenga nos municipios nos dias
atuais. As redes municipais de saude utilizam-se ainda de instituigdes que recebem
subvencao para atendimento dessa demanda, como entidades de reabilitagdo e a APAE.
Dessa forma, o fluxo de atendimento em IP ¢ dividido entre servigos publicos, institui¢cdes
filantropicas existentes e clinicas ou consultorios particulares, sem haver unificacdo de

abordagens ou métodos utilizados.

Nesse sentido, exemplificando o exposto, uma pesquisa realizada em um
municipio da RMBS, apontou que a porta de entrada e o acesso a IP acontece em grande
parte através da rede de saude ou por recomendacao do contexto escolar. Isto posto, o
percurso de atendimento entre os servigos percorrido pelas familias “acontece por meio
do preenchimento de fichas de encaminhamento direcionadas aos servigos especializados,
com pouco espago para discussao e troca entre os profissionais” (VALVERDE; JURDI,
2020, p.291). Além disso, outra pesquisa realizada em trés servigos de trés cidades da
Baixada Santista acerca da participagao familiar na IP, apontou pouca autonomia e
protagonismo familiar no planejamento dos objetivos, intervengdo e reavaliagdo. Com
isso, os familiares sdo descritos como ocupantes de um lugar passivo nas agdes a fim de
observar para seguir orientagdes dos profissionais e o apoio oferecido aos familiares pela

IP ¢ predominantemente voltado as necessidades da crianca (VIDA, 2020).

Desta forma, embora encontremos poucos estudos especificos sobre a IP nos
municipios da RMBS, as pesquisas citadas ilustram a realidade da regido. Observa-se
através destes dados o modo fragmentado e desarticulado que predominantemente pauta
os atendimentos em IP nestes municipios a partir de um modelo médico de
encaminhamentos ¢ solicitagdo de exames. Além disso, € possivel perceber praticas
centradas nos profissionais, ndo havendo espaco para a familia apropriar-se de sua

participagdo e seu lugar ativo na IP.
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SECAO 2 - PERSPECTIVA DE FAMILIARES DE CRIANCAS COM ATRASOS
NO DESENVOLVIMENTO OU DEFICIENCIA SOBRE OS BENEFICIOS DA
INTERVENCAO PRECOCE: UMA REVISAO E ESCOPO

O cenaério atual da IP ¢ marcado por um processo de mudangas de filosofia e
praticas recomendadas. Como referido anteriormente, nos ultimos anos, t€ém sido
destacadas as praticas centradas na familia como o modelo predominantemente
recomendado pela literatura a fim de proporcionar melhores resultados e beneficios para
as familias apoiadas (BRUDER, 2012; HUGHES-SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2019;
LEITE; PEREIRA, 2019). Os estudos recentes, além de apontarem a efetividade dos
resultados no desenvolvimento infantil, t€ém enfatizado o potencial de assisténcia e apoio
as familias, demonstrando seus resultados na intera¢ao entre as criangas e os familiares,
no bem-estar e beneficios familiar, assim como na corresponsabilizacdo entre todos os
envolvidos (SERRANO, 2007; SERRANO; PEREIRA, 2010; ESPE-SHERWINDT;
SERRANO, 2020). Dentre os beneficios para as familias do apoio em IP, trés ambitos
sdao enfatizados na literatura: o conhecimento e a informacao, o desenvolvimento de
competéncias, € o bem-estar ¢ a qualidade de vida (BAILEY et al., 2004; DUNST, 2002,
2015; WILSON, 2005; PEREIRA; SERRANO, 2014; COSSIO; PEREIRA;
RODRIGUEZ, 2018; MAS et al., 2019; LEITE; PEREIRA, 2019).

Um dos desafios nas pesquisas tem sido as especificidades de cada realidade,
como a diversidade das caracteristicas familiares, as singularidades socioculturais ¢ a
presenca ¢ organizacao das redes de apoio em cada territorio (GURALNICK;
ALBERTINI, 2006; NEAL, 2007). Além disso, embora os estudos evidenciem o processo
de mudanga de foco da atencdo exclusiva na crianga para tornar-se centrada na familia e
seus beneficios, algumas pesquisas sobre as atuagdes profissionais tém encontrado
praticas diferentes, em especial no cenario nacional. Neste sentido, os resultados descritos
apontam que as agdes de IP permanecem sendo desenvolvidas predominantemente
voltadas as criangas e seus déficits, com limitada participacdo familiar (MARINI;
LOURENCO; BARBA, 2017; BARBA, 2018).

Desta forma, o objetivo deste estudo foi revisar as produgdes cientificas
publicadas na literatura cientifica que retratam a compreensdo dos beneficios, apoio ou
suporte recebido pelos familiares de criancas com deficiéncia ou risco de

desenvolvimento, tendo como contexto os servicos de IP.
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Neste trabalho, investigou-se a perspectiva das familias sobre os beneficios da
IP, contribuindo para uma analise das possibilidades e singularidades dos contextos em
que estas praticas se encontram e procurando apontar caminhos para o direcionamento de

acdes que foquem a familia neste processo, bem como para futuras pesquisas.

2.1 Método

A revisdo de escopo busca mapear os conceitos que apoiam determinada area de
conhecimento, reconhecer as evidéncias produzidas, examinar a extensdo, alcance e
natureza das pesquisas, além de organizar e divulgar os dados encontrados (ARKSEY;
O’MALLEY, 2005). Este método de revisdo tem atingido expressao mundial no campo
da saude e ¢ adequada a topicos amplos, podendo reunir diferentes métodos de estudos e
tipos de evidéncias (CORDEIRO; SOARES, 2019). Desta forma, ndo se trata de
classificar a qualidade das evidéncias sobre determinada area, mas descrever os varios
dados identificados e mostrar como foram produzidos, apontando as potencialidades e as
lacunas das pesquisas existentes (CORDEIRO; SOARES, 2019).

Este estudo observou o protocolo da revisao de escopo de forma sistematizada
conforme as diretrizes da literatura, portanto foram seguidas as orientagdes do Joannna
Briggs Institute (PETERS et al., 2015). Para isso, respeitou-se as seguintes fases pré-
definidas: (1) identificar as perguntas da revisao, (2) identificar os estudos relevantes, (3)
selecionar os estudos, (4) mapear os dados e (5) agrupar, resumir e relatar os resultados
(PHAM et al., 2014). Além disso, foi cumprido o checklist PRISMA-ScR do Instituto
Joanna Briggs (TRICCO, et al., 2018), registrado no Enhancing the Quality and
Transparency of Health Research (EQUATOR).

Para identificacdo dos topicos chave dessa pesquisa, foi utilizada a estratégia
Populacao, Conceito e Contexto (PCC), recomendada para o planejamento de pesquisas
do tipo revisao de escopo. Assim, definiu-se a populacao de familiares de criangas com
atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia, o conceito de compreensdo dos beneficios,
apoio ou suporte recebido e o contexto dos servigos de IP. Com isso, a pergunta principal
que essa revisdo buscou responder foi: Como os familiares de criangas com atrasos no
desenvolvimento ou deficiéncia compreendem os beneficios (apoio ou suporte recebido)

dos servicos de intervengao precoce?
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2.1.1 Critérios de Inclusio e Exclusiao

Foram incluidos nessa revisdo artigos cujo publico-alvo sejam familias de
criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia entre 0 ¢ 6 anos de idade
incompletos inseridas em servigos de IP. Além disso, os artigos deviam abordar as
praticas de IP centradas na familia e retratar os resultados da IP nos ambitos do
conhecimento e informagdo, desenvolvimento de competéncias, bem-estar e qualidade de
vida. Outros termos referentes ao propoésito da intervencdo, como beneficios, apoio ou
suporte recebido de servigos de IP, foram considerados na busca da revisao.

Referente ao periodo, foram incluidos estudos realizados no periodo entre 2007
e 2020, tendo em vista o inicio das publicagdes baseadas na teoria que foi utilizada como
referéncia para a pesquisa, a terceira geracdo da IP incluindo o paradigma centrado na
familia por Dunst (2000) e a publicacdo de uma pesquisa de meta-analise até o ano de
2007 por Dunst, Trivette e Hamby (2007).

Em relagdo ao desenho de estudo, foram incluidas pesquisas de natureza
quantitativa e/ou qualitativa. Para confiabilidade dos dados mapeados, foram incluidos
somente os artigos publicados em revistas cientificas e que tenham passado pelo processo
de revisdao por pares. Além disso, por questdes técnicas, foram incluidos somente os
artigos disponiveis em portugués, inglés ou espanhol. Foram excluidos os trabalhos que

ndo atendiam aos critérios acima mencionados.

2.1.2 Estratégia de Busca

A busca de artigos para a amostra de dados dessa revisao foi realizada conforme
descrito a seguir. Primeiramente realizamos uma pesquisa abrangente para identificar as
palavras-chave relevantes nos titulos, resumos e nos termos indexados para a estrutura¢ao
da estratégia de busca. Para isto, as seguintes bases de dados foram consultadas:
Biblioteca Virtual em Satde (BVS), com o auxilio dos Descritores em Ciéncias da Satde
(DECS), Eric, PubMed e PsycINFO.

A estratégia de busca estruturada resultante foi a seguinte: ("Family Centered"
OR “Family involvement” OR “Family needs” OR “Family relationship” OR “family
program”) AND ("early intervention") AND ("children").

Em seguida, com a estratégia estruturada, conduzimos uma busca sistematizada
nas bases de dados definidas como relevantes para a revisdo. Estas foram selecionadas

com o0 objetivo de alcancar o maior nimero de producdes cientificas sobre o tema,
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abarcando desde bases multidisciplinares até bases que apresentam literatura de um
campo especifico, sendo elas: PubMed, Eric, Embase, PsycINFO, Lilacs e Cinhal.

Por fim, na sequéncia foi realizada uma busca nas referéncias bibliograficas dos
artigos que foram incluidos na revisdo a fim de encontrar possiveis estudos que nao

tenham sido localizados através das estratégias de busca.

2.1.3 Sele¢ao de Estudos

A selecao dos estudos foi realizada por dois pesquisadores da area e em duas
fases. Inicialmente, os artigos passaram por uma analise pelo titulo e resumo. Aqueles
que atendiam aos critérios de inclusdo definidos, foram lidos integralmente para uma
analise mais aprofundada e os que cumpriam os parametros da revisao foram selecionados
para a extragdao de dados. Quando foram encontradas duvidas ou divergéncias na inclusao
de algum artigo, os pesquisadores debateram os pontos observados para encontrar uma
decisdo consensual.

Além destes, outros artigos de conhecimento dos pesquisadores que nao foram
identificados nas buscas e cumpriam os critérios de inclusdo, foram adicionados como

material para extragao de dados.

2.1.4 Extraciao de Dados
As informagdes obtidas nos artigos para compor o registro de dados da revisao
foram: autor, ano de publicagdo, pais de origem, revista cientifica, populacdo e

intervenc¢ao, método, principais resultados e limitagdes.

2.2 Resultados e discussao

Foram encontrados 2647 artigos a partir da estratégia de busca. Apds o processo
de remogao dos duplicados, restaram 2041 artigos. Aplicando-se os critérios de inclusdo
e exclusdo, chegou-se a 55 artigos que compuseram a amostra para sintese de contetido.
A descri¢ao detalhada desse processo encontra-se no diagrama de fluxo PRISMA-ScR

(Figura 3).
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Figura 3 - Diagrama de fluxo PRISMA-ScR
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Os 55 textos incluidos nesta revisdo estio indicados no Apéndice E. E possivel
perceber que houve aumento na producdo de artigos sobre os beneficios da IP na
perspectiva dos familiares de criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia ao
longo dos ultimos anos, sendo que 40 dos textos cientificos na area (72,7%) sdo referentes
ao periodo de 2011 a 2020.

A maioria dos estudos publicados foi conduzida por pesquisadores dos Estados
Unidos com 21 artigos (38,1%), seguido da Australia com 8 artigos (14,5%) e Espanha
com 5 artigos (9,0%). Entre os outros paises que realizaram pesquisas nessa area
encontramos, o Canad4, a Irlanda e Portugal com 3 publicacdes cada (5,4%); Suica,
China, Africa do Sul e Reino Unido com 2 publicagdes cada (3,6%); além da Nova
Zelandia, Arabia Saudita, India e Malawi com 1 publicacdo cada (1,8%).

O método mais utilizado nos estudos foi a pesquisa quantitativa que foi
empregada em 35 deles (63,6%). Em relacdo aos instrumentos, muitas pesquisas fizeram
uso de mais de um em seu método para analisar os beneficios da IP, sendo mais utilizado
o Measure of Processes of Care-56 (MPOC-56) que foi aplicado em 11 estudos (20,0%).
Este instrumento foi delineado para avaliar a percepcdo de familiares sobre as praticas

centradas na familia que recebem através dos itens: disponibilidade e parceria da equipe,
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acesso a informagao geral e informacao especifica sobre a crianga, aten¢do coordenada e
integral a crianca e familia, além de cuidado respeitoso e apoiador (KING;
ROSENBAUM; KING, 1995). Além dele, os instrumentos mais utilizados foram o
Family Outcomes Survey Revised (FOS-R), presente em 8 estudos (14,5%), que avalia
os principais resultados da familia e a percepc¢do da utilidade da intervengao (BAILEY et
al., 2011), seguido do Family Quality of Life Scale, abordado em 7 pesquisas (12,7%),
que avalia a qualidade de vida familiar nos dominios de interagdo familiar, relacdo dos
pais com os filhos, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e apoio relacionado a
deficiéncia (HOFFMAN et al., 2006). Vale ressaltar que, dentre as outras formas de coleta
dos dados, foram realizadas entrevistas em 16 pesquisas (29,0%).

A partir leitura do material, foram analisados os resultados apresentados e as
limitagdes das produgdes, a fim de observar a maneira como os familiares das criangas
com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia compreendem os beneficios e o apoio
recebido pelos servigos de IP e suas equipes. Desta forma, foram identificados quatro
diferentes nucleos de producao cientifica, a saber: Equipe de IP, competéncias e praticas
colaborativas; Empoderamento e autoeficacia familiar; Participagdo, necessidades

pessoais € Qualidade de Vida Familiar; Acesso a informagao e aos servigos.

2.2.1 Equipe de IP, competéncias e praticas colaborativas

A percepcao de praticas colaborativas, agdes de parceria com a equipe € o
suporte recebido sdo temas recorrentes nos estudos sobre os beneficios da IP. Para tanto,
as pesquisas descrevem a satisfacdo familiar com os servigos prestados pelas equipes de
IP as criancgas e suas familias.

Embora alguns estudos ressaltem a satisfagdo com o atendimento voltado ao
desenvolvimento da crianga (SUMMERS et al., 2007; KELLY; GHALAIENY; DEVITT,
2012; COOGLE; GUERETTE; HANLINE, 2013; ALOTAIBI, ALMALKI, 2016;
NOYES-GROSSER et al., 2018), a maioria deles destaca como positiva a relagdo de
parceria entre os profissionais e a familia que a percebe como um de seus grandes
resultados (TRUTE; HIEBERT-MURPHY, 2007; BROWN; REMINE, 2008; FAVEZ;
ME'TRAL; GOVAERTS, 2008; JINNAH; WALTERS, 2008; FORDHAM; GIBSON;
BOWES, 2011; LEITE; PEREIRA, 2013; THOMPSON; BRUNS, 2013; PIGHINI et al.,
2014; BALCELLS-BALCELLS et al, 2019; ADAMS et al, 2019;
HUGHES-SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2019; GRACIA et al., 2019; LEITE;
PEREIRA, 2019; MCMANUS et al., 2020).
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Nesse sentido, destaca-se a percep¢do de suporte e respeito nesta relagdo
(STORBECK; PITTMAN, 2008; DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009; FORDHAM;
GIBSON; BOWES, 2011; SWAFFORD et al., 2015; BALCELLS-BALCELLS et al.,
2019) através de escuta ativa, atuagdo proxima e colaborativa (JAMES; CHARD, 2010;
KHETANI et al., 2011; PIGHINI et al., 2014; GAVIDIA-PAYNE; MEDDIS; MAHAR,
2015; FITZGERALD; RYAN; FITZGERALD, 2015; GIBBS; HARNIESS;
CROSSLEY, 2019). O foco nas prioridades da familia e suas potencialidades também
tiveram destaque (BROWN; REMINE, 2008; COOGLE; GUERETTE; HANLINE,
2013; KYARKANAYE; DADA; SAMUELS, 2017), validando suas preocupagdes e
possibilitando a participagdo na tomada de decisdes no processo de IP (FISS; MCCOY;
CHIARELLO, 2012; PIGHINI et al, 2014, POPP; YOU, 2014; ZIEGLER,;
MITTEREGGER; HADDERS-ALGRA, 2020).

O apoio prestado pelo servigo € descrito em alguns estudos como disponivel e
acessivel, em que a familia € colocada como parte da equipe, estabelecendo-se um contato
de confianca com agdes reciprocas e sem julgamentos (BERRYMAN; WOLLER, 2011;
EDWARDS; GALLAGHER, 2014). Desta forma, os servi¢os sdo percebidos como
compreensivos (WILKINS et al., 2010; HURTUBISE; CARPENTER, 2011; DUBAY;
WATSON; ZHANG, 2018), atendendo as necessidades relacionadas a participacao na
vida cotidiana e considerando a rotina familiar (FISS; MCCOY; CHIARELLO, 2012;
CHIARELLO et al., 2012).

Em relagdao as formas de atuagdo, foram percebidos de forma positiva a
competéncia profissional (JAMES; CHARD, 2010; COOGLE; GUERETTE; HANLINE,
2013) e os planos de intervengao individualizados (ALOTAIBI, ALMALKI, 2016). Além
disso, familias descreveram maior suporte recebido, flexibilidade e comunicagao quanto
atendidas por um Unico profissional de referéncia (FITZGERALD; RYAN;
FITZGERALD, 2015). Tiveram aqueles que apontaram maior satisfa¢do e participacao
familiar nos atendimentos domiciliares (STORBECK; PITTMAN, 2008; KELLY;
GHALAIENY; DEVITT, 2012; FITZGERALD; RYAN; FITZGERALD, 2015;
ZIEGLER; MITTEREGGER; HADDERS-ALGRA, 2020) e no teleatendimento do que
aqueles realizados nos servigos (BEHL et al., 2017). Outros estudos encontraram menor
satisfagdo dos familiares inseridos em servicos publicos do que em atendimento particular
(ZHENG et al., 2016).

Algumas variagdes na percepc¢ao dos beneficios da IP podem estar relacionadas

a caracteristicas da IP, da crianca e de cada familia. Nesse sentido, foi possivel verificar
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que algumas pesquisas indicam que a percep¢do do suporte recebido pelas familias
aumentou com o tempo de envolvimento na IP (GASCON-RAMOS et al., 2010; RASPA
et al.,, 2010; LEITE; PEREIRA, 2013), porém outras ndo encontram a mesma relagdo
(FAVEZ; ME'TRAL; GOVAERTS, 2008; DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009). O tipo
de deficiéncia ou atraso no desenvolvimento ndo interferem na percepgao dos beneficios
da IP em alguns estudos (EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011), ja outros encontram
maior satisfagdo quando a crianca apresenta alteracdes motoras e sensoriais do que
quando tem dificuldade comunicativa, social e comportamental (FAVEZ; ME 'TRAL,;
GOVAERTS, 2008). A melhor percep¢do do suporte recebido pela IP aparece ainda
relacionada a menor escolaridade dos familiares (LEITE; PEREIRA, 2013; LEITE;
PEREIRA, 2019), porém ndo sdo observadas relacdes com a renda familiar (FAVEZ;
ME'TRAL; GOVAERTS, 2008; EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011; ADAMS et
al., 2019).

Quanto a participacdo familiar, foi observado que, para algumas familias, o
envolvimento no processo da IP tem seus papéis definidos pelos profissionais
(HURTUBISE; CARPENTER, 2011). Nesse sentido, foi sinalizada insatisfacdo com a
pouca participagdo em alguns processos, como por exemplo a avaliacdo da crianga
(FARRELL; O'SULLIVAN; QUINN, 2009), visualizando sua colaboracdo mais como
informante que participante ativo e nao percebendo valorizacdo do seu saber pelos
profissionais (TWOMEY; SHEVLIN, 2016). Desta forma, destaca-se a importancia de
treinamento em praticas colaborativas para as equipes (KYARKANAYE; DADA;
SAMUELS, 2017).

Entretanto, se por um lado, as praticas colaborativas aparecem relacionadas a
menor estresse € niveis mais elevados de competéncia parental (BROGGI, SABATELLI,
2010), por outro pondera-se que nem todas as familias sentem-se seguras com a
responsabilidade de participacao nas a¢des nem a vontade com o controle das tomadas de
decisdo na IP (BROGGI, SABATELLI, 2010; HURTUBISE; CARPENTER, 2011; LEE,
2015).

2.2.2 Empoderamento e autoeficacia familiar

Um beneficio da IP que aparece de forma recorrente nos estudos € o
empoderamento. As pesquisas geralmente o definem como a autoconfiancga da familia em
suas proprias competéncias para enfrentar os desafios e situagdes cotidianas, ou seja, o

controle que tém sobre suas vidas e decisdes (LEITE; PEREIRA, 2013).
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O empoderamento ¢ retratado como um beneficio importante proporcionado
pelas acdes da IP (TRUTE; HIEBERT-MURPHY, 2007; JAMES; CHARD, 2010;
FORDHAM, GIBSON, BOWES, 2011; LEITE; PEREIRA, 2013; PEREZ et al., 2016;
GRACIA et al., 2019).

Entre estas agdes, as familias destacam o suporte fornecido para compreensio
das caracteristicas individuais, necessidades e habilidades da criangca (GASCON-
RAMOS et al., 2010; EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011; LEITE; PEREIRA,
2013; ZHENG; TIERNEY; BRIAN, 2013; GAVIDIA-PAYNE; MEDDIS; MAHAR,
2015; SWAFFORD et al., 2015; ADAMS et al., 2019), o acesso e compartilhamento de
informagdes, bem como troca de estratégias para lidar melhor com as dificuldades
(BROWN, REMINE, 2008; WILKINS et al., 2010; CHIARELLO et al., 2012; KELLY;
GHALAIENY; DEVITT, 2012; COOGLE; GUERETTE; HANLINE, 2013;
THOMPSON; BRUNS, 2013; PIGHINI et al., 2014; EDWARDS; GALLAGHER, 2014;
LEITE; PEREIRA, 2019; ZIEGLER; MITTEREGGER; HADDERS-ALGRA, 2020) a
fim de apoiar o seu desenvolvimento (STORBECK; PITTMAN, 2008; BEHL et al., 2017;
DUBAY; WATSON; ZHANG, 2018; NOYES-GROSSER et al, 2018;
HUGHES-SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2019). Algumas familias destacaram ainda o
beneficio de descobrir as potencialidades da crianca, auxiliando-as a estabelecer
expectativas mais positivas em relacao a ela (BROWN, REMINE, 2008).

O termo autoeficacia também ¢ utilizado para descrever os beneficios através
das agoes da IP, sendo definida como a sensacao de competéncia da familia e confianca
em suas proprias habilidades (BOYCE et al., 2017). Os estudos descrevem a percepgao
da familia de melhora na sua autoeficacia, com fortalecimento, maior autoconfianca e
valorizacdo de suas competéncias (RASPA et al., 2010; SWAFFORD et al., 2015;
BOYCE et al., 2017; HUGHES-SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2019), relacionando-a
ao grau de envolvimento de seus integrantes nas acdes da IP (POPP; YOU, 2014).

2.2.3 Participacio, necessidades pessoais e Qualidade de Vida Familiar

Em relagdo ao envolvimento familiar na IP, a maioria dos estudos destaca a
participagdo predominante das maes (SUMMERS et al., 2007; TRUTE; HIEBERT-
MURPHY, 2007; JINNAH; WALTERS, 2008; DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009;
BROGGI, SABATELLI, 2010; WILKINS et al., 2010; FISS; MCCOY; CHIARELLO,
2012; HURTUBISE; CARPENTER, 2011; EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011;
LEITE; PEREIRA, 2013; ZHENG; TIERNEY; BRIAN, 2013; POPP; YOU, 2014; LEE,
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2015; GAVIDIA-PAYNE; MEDDIS; MAHAR, 2015; SWAFFORD et al., 2015; MAS
et al,, 2016; ALOTAIBI, ALMALKI, 2016; KYARKANAYE; DADA; SAMUELS,
2017; CHAUHAN et al.,, 2017; ADAMS et al., 2019; DIAS; CADIME, 2019;
HUGHES-SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2019; BALCELLS-BALCELLS etal., 2019;
LEITE; PEREIRA, 2019; MCMANUS et al., 2020; ZIEGLER; MITTEREGGER;
HADDERS-ALGRA, 2020).

Ha algumas maes que reportam altos niveis de estresse (RODGER et al., 2008)
e pouco suporte das redes de apoio para conciliar os atendimentos € demais tarefas de
casa (CHAUHAN et al., 2017). Outras consideram ter rede de apoio de amigos ou familia,
mas com pouca satisfacao de suas necessidades e desejos pessoais (ADAMS et al., 2019).
Observa-se ainda aquelas que relacionam seu bem-estar pessoal com a satisfagdo pelas
acoes promovidas pela I[P (GASCON-RAMOS et al., 2010), sendo apontado em alguns
trabalhos a diminuicao de sintomas depressivos (BOYCE et al., 2017).

Para além das necessidades pessoais, a qualidade de vida familiar (QVF) ¢
indicada pela literatura como um dos grandes resultados da IP, sendo considerado
indicativo da qualidade do servigo prestado (BALCELLS-BALCELLS et al., 2019). A
QVF considera as relagoes familiares, o bem-estar fisico ou material, o bem-estar
emocional e o apoio relacionado com a deficiéncia (EPLEY; SUMMERS; TURNBULL,
2011).

Os estudos apontam que a melhora na QVF ¢ descrita como um beneficio
recebido através das praticas dos servigos de IP (PEREZ et al.,, 2016; BALCELLS-
BALCELLS et al., 2019), seja através da atengdo as suas necessidades ou do suporte
recebido pela equipe da IP (DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009; EPLEY; SUMMERS;
TURNBULL, 2011).

Entretanto, ¢ possivel notar algumas variacdes nas relagdes entre os fatores
especificos da QVF. H4 familias mais satisfeitas com o bem-estar fisico/material,
(SUMMERS et al.,, 2007, DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009), com o bem-estar
emocional (MAS et al., 2016) ou com as relagdes familiares (GARCIA-GRAU et al.,
2018), ndo sendo possivel visualizar um consenso nestes parametros.

Outras variagdes sao observadas nas relagoes entre a QVF, as caracteristicas da
IP, da crianca e de cada familia. Nesse sentido, algumas familias apontam maior
satisfagdo com a QVF quando apoiadas por um Unico profissional de referéncia do servigo
(GARCIA-GRAU et al., 2018). As familias de criangas menores (entre 0 e 2 anos) e de

criangas com diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) descrevem menor
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QVF do que as demais, sendo apontada relagdo da percep¢do familiar com o grau de
funcionalidade da crianga (GARCIA-GRAU et al., 2018). Outro ponto indicado pelas
pesquisas ¢ a renda familiar, observando-se relacdo significativa entre maior nivel socio-
econdmico e melhor percepgao da QVF (DAVIS; GAVIDIA-PAYNE, 2009; MAS et al.,
2016).

2.2.4 Acesso a informacio e aos servicos

Outro topico relevante nos artigos diz respeito ao acesso a informagdo sobre
servigos, direitos e recursos da comunidade. Tal fator ¢ importante enquanto beneficio
proporcionado pela IP uma vez que esté relacionado a promocgao de espagos oportunos de
corresponsabilidade da familia neste processo.

Os estudos encontrados compreendem a importancia deste beneficio
descrevendo o acesso a informag¢ao como um apoio fortalecedor da IP na medida em que
viabiliza a articulacdo das necessidades das criangas pelas familias com as possibilidades
de servicos e agoes voltados ao seu desenvolvimento (PIGHINI et al., 2014). Desta forma,
algumas produgdes indicam satisfagdo das familias com o acesso a informagdo e
compreensao de seus direitos (EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011; BEHL et al.,
2017), bem como com o acesso aos servicos disponiveis (HUGHES-SCHOLES;
GAVIDIA-PAYNE, 2019). Além disso, ha as familias que percebem de forma positiva a
conexao com outras familias da comunidade (EDWARDS; GALLAGHER, 2014),
destacando a importancia do suporte a mobilizagdo do apoio social formal e informal
(TRUTE; HIEBERT-MURPHY, 2007).

Embora seja destacada a notoriedade deste beneficio, grande parte dos estudos
encontrados descrevem pouca satisfagdo das familias com o fornecimento das
informacgodes sobre servigos e recursos (SUMMERS et al., 2007; RODGER et al., 2008;
JAMES; CHARD, 2010; WILKINS et al., 2010; FORDHAM, GIBSON, BOWES, 2011;
ZHENG et al., 2016; CHAUHAN et al., 2017; MCMANUS et al., 2020). Nesse sentido
¢ descrito como insuficiente o apoio ao acesso a agdes e recursos disponiveis na
comunidade (BROWN, REMINE, 2008; OLMSTED et al., 2010), com pouca
participagdo em outras atividades, sejam elas sociais, recreativas ou religiosas (ADAMS
et al., 2019).

Em relagdo ao apoio social informal, os estudos apresentam pouca satisfacao
familiar com o acesso a esta rede, indicando a necessidade de incentivo as possibilidades

de contato com outras familias e associagdes de pais (FAVEZ; ME'TRAL; GOVAERTS,
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2008; RASPA et al., 2010; ZHENG; TIERNEY; BRIAN, 2013; GAVIDIA-PAYNE;
MEDDIS; MAHAR, 2015; NOYES-GROSSER et al., 2018).

Estas dificuldades apresentam algumas particularidades em alguns contextos.
Areas remotas ou rurais, por exemplo, indicam ainda menor acesso aos recursos e servigos
(SWAFFORD et al., 2015; ZHENG et al., 2016), bem como as familias compostas por
pai ou mée solteiros (GARCIA-GRAU et al., 2018). Por outro lado, é possivel observar
relagdes positivas entre o maior nivel sécio-econdmico e o acesso a comunidade
(ADAMS et al., 2019), assim como nos casos em que a crianga esta inserida na creche
(GAVIDIA-PAYNE; MEDDIS; MAHAR, 2015).

Considerando um nivel macrossistémico para a promoc¢do deste acesso a
informacao e servicos, € possivel observar ainda a necessidade de incentivo a acdes
politicas e apoio governamental neste sentido (FORDHAM, GIBSON, BOWES, 2011;
ALOTAIBI, ALMALKI, 2016).

2.3 Consideracoes finais

A revisdo do escopo realizada sustentou-se num conjunto de ntcleos de produgao
cientifica que remetem para a importancia de praticas colaborativas no funcionamento da
equipe de apoio da IP, da participacdo efetiva da familia como indicador de eficacia e
qualidade de vida e para a necessidade de uma maior qualidade de informacao, na procura
de recursos comunitarios que respondam as preocupagoes e prioridades da familia.

A organizacdo tematica realizada permitiu observar que alguns achados foram
comuns nos estudos podendo colaborar com o planejamento de futuras pesquisas nesta
area. Sobre as praticas colaborativas e a parceria entre familias e equipe de IP, os estudos
tém descrito como grande beneficio a relacdo compreensiva com os profissionais,
apontando satisfacdo familiar com os servi¢os prestados e o suporte recebido que
possibilitam sua participagdo, escuta e valorizacdo. Além disso, as pesquisas tém
verificado algumas variagdes na percepcdo destes beneficios relacionadas a
caracteristicas da [P, da crianca e de cada familia, como o tempo de envolvimento na IP,
o tipo de deficiéncia ou atraso no desenvolvimento da crianca e a escolaridade dos
familiares. Observou-se ainda achados que indicam que nem todas as familias estdo
seguras com esta participacdo ativa na IP. Desta forma, evidencia-se a importancia de

aproximar-se das singularidades de cada familia e cada contexto a fim de avaliar as
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barreiras a participagdo, compreender suas possibilidades de atuacdo e favorecer seu
engajamento.

O empoderamento e autoeficacia familiar sdo outros beneficios proporcionados
pelas agdes da IP. As pesquisas indicam a valorizagdo pelas familias do compartilhamento
de informacdes e do suporte recebido para compreensdo das caracteristicas da crianga e
estratégias para enfrentar os desafios, levando ao fortalecimento e maior autoconfianca
em suas proprias habilidades e competéncias.

Outro beneficio da IP percebido pelas familias ¢ a QVF, que aparece relacionada
pelas pesquisas a atencao as necessidades familiares e ao suporte recebido pela equipe da
IP. Embora ndo seja identificado consenso nas relacdes entre os fatores especificos da
QVF, os estudos destacam melhor percepcao familiar deste beneficio quando hd um tinico
profissional de referéncia do servico, assim como quando ha maior nivel sdcio-econdomico
da familia e maior grau de funcionalidade da crianca.

Por outro lado, os estudos tém indicado participacao principalmente das maes na
IP. E importante notar que este predominio reflete a percepcio, quase exclusivamente,
sobre os beneficios da IP a partir desta dtica. Desta forma, pode-se produzir vieses nos
resultados, merecendo ser levados em consideragao. Além disso, vale ressaltar que as
caracteristicas sociodemograficas da populacao de estudo sao homogéneas na maioria dos
artigos, sendo um aspecto que pode configurar uma variavel importante por nao ser
representativo de todas as realidades. Por isso, € necessario investir em estudos com maior
diversidade cultural, social e econdmica.

A respeito do acesso a informacdo sobre servigos, direitos e recursos da
comunidade, as pesquisas t€m mostrado que, embora seja percebida a importancia deste
beneficio, ha pouca satisfagao das familias com o acesso a estas informagdes e ao apoio
social informal. Nesse sentido, observa-se a necessidade de incentivo a agdes politicas
favorecedoras deste acesso. Ademais, tendo em vista a relacao deste beneficio com o
favorecimento da corresponsabilidade da familia e das possibilidades para além do
servico e do periodo apds a IP, o acesso a informagao configura-se como um dos desafios
fundamentais para as pesquisas na area.

Quanto ao método utilizado nos estudos, vale destacar a predominancia de
pesquisas quantitativas. Desta forma, ¢ valido considerar que as respostas obtidas pelos
instrumentos estdo sujeitas a vontade de participacdo das familias, o que pode ndo ser
representativo de todos que recebem servigos de IP. Além disso, levando em conta que a

utilizacdo de instrumentos limita o alcance dos estudos, o uso sincrono de estratégias
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qualitativas de pesquisa poderiam auxiliar a obtengao de outras informagdes e exploragdo
da andlise dos dados, contribuindo para uma compreensdao ampliada da perspectiva de
familiares sobre os beneficios da IP em diferentes contextos e realidades.

Esta pesquisa permite-nos assim constatar que a avaliagdo dos beneficios do apoio
¢ um processo complexo, mas simultaneamente um indicador fundamental da eficacia
dos apoios na IP. Remete-nos igualmente para a necessidade de uma reflexdo continua
sobre a qualidade das politicas e das praticas implementadas no apoio as familias com

criancas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia.
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SECAO 3 - PERSPECTIVA DE FAMILIAS SOBRE OS BENEFICIOS DA
INTERVENCAO PRECOCE

3.1 Contextualizacio do problema e justificativa

Sabe-se da importancia de agcdes promotoras de desenvolvimento na primeira
infancia, a fim de possibilitar prevengao e intervencao em situagdes de risco ou casos de
alteragcdes do desenvolvimento, tornando-o insubstituivel para o futuro da sociedade
(PONS; GELABERT, 2020).

Nesse sentido, a evolugao dos conceitos acerca da IP considera as necessidades
das criancas e suas familias, favorecendo seu papel ativo e fornecendo apoio e recursos
necessarios para o seu contexto (ESPE-SHERWINDT; SERRANO, 2020). O uso desta
abordagem tem sido indicado na literatura sobre o tema, sendo descritos melhores
resultados e beneficios para as familias apoiadas, ressaltando-se os ambitos de
conhecimento e informagdo, desenvolvimento de competéncias, e bem-estar e qualidade
de vida (DUNST; TRIVETTE; HAMBY, 2007; COSSIO; PEREIRA; RODRIGUEZ,
2018; LEITE; PEREIRA, 2019).

Desta forma ¢ imprescindivel compreender como as familias percebem os
beneficios da IP, considerando a influéncia dos diferentes fatores, contextos e realidades
nos resultados da IP para as familias. Estes aspectos direcionaram o objetivo deste estudo
que buscou identificar, analisar e compreender os beneficios da IP para as familias
apoiadas na regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de Sao Paulo,
considerando-se a seguinte questao desta pesquisa: Como os familiares de criangas com
atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia compreendem os beneficios (apoio ou suporte

recebido) dos servigos de intervengao precoce?

67



3.2 Objetivos

Identificar, analisar e compreender os beneficios da IP para as familias apoiadas

na regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de Sdo Paulo.

3.2.1. Objetivos especificos:

- Realizar a adequag¢do do contetido dos itens a realidade brasileira do
Questionario de Identificagdo dos Beneficios da Interven¢dao Precoce para a Familia
(LEITE; PEREIRA, 2017);

- Caracterizar o perfil sociodemografico das familias participantes no estudo;

- Identificar e caracterizar os beneficios da IP para as familias;

- Analisar a associagdo das varidveis pessoais, sociodemograficas e de
caracterizacdo dos apoios (escolaridade, profissdo do respondente, idade da crianga,
diagnostico, tempo, frequéncia e tipo de apoio) com os beneficios obtidos pelas familias

na IP.

68



3.3 Hipoteses

As hipoteses de investigagdo foram formuladas a partir das varidveis do
instrumento utilizado, sendo elas os dados pessoais e sociodemograficos dos pais, da
crianga, bem como dos apoios recebidos. Desta forma, o presente trabalho parte das
seguintes hipoteses:

Hipoétese 1: O nivel de escolaridade dos pais estd associado as percepgoes das
familias acerca dos beneficios da IP.

Hipotese 2: A profissdo dos pais esta associada as percepcdes das familias acerca
dos beneficios da IP.

Hipotese 3: A idade da crianca estd associada as percepcdes das familias acerca
dos beneficios da IP.

Hipotese 4: O diagndstico da crianga estd associado as percepgoes das familias
acerca dos beneficios da IP.

Hipotese 5: O tempo em que a familia ¢ acompanhada pela IP esta associado as
percepgdes acerca dos seus beneficios.

Hipotese 6: A frequéncia em que a familia recebe atendimento esta associada as
percepgdes das familias acerca dos beneficios da IP.

Hipotese 7: A familia receber atendimento ou apoio fora da IP estd associado as

percepgdes acerca dos beneficios da IP.
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3.4 Método

3.4.1 Método de pesquisa

A pesquisa se refere a um estudo empirico, descritivo, inferencial e de natureza
quantitativa, tendo em vista a finalidade deste método em quantificar os elementos que
descrevem um conjunto de dados ou situagdes, além de investigar relagdes possiveis entre

as variaveis (ALMEIDA; FREIRE, 2008).

3.4.2 Composicao amostral
Para a selecdo da amostra foi empregada a amostragem em Bola de Neve ou
também chamada cadeia de informantes (BIERNACKI; WALDOREF, 1981). Consiste em
uma amostra nao probabilistica a fim de aproximar-se de situacdes sociais especificas em
que os participantes iniciais do estudo indicam novos participantes € assim
sucessivamente, através de referéncias entre uma rede até o alcance dos objetivos da
pesquisa (BALDIN; MUNHOZ, 2011). Para sua execugdo, inicia-se com:
documentos e/ou informantes-chaves, nomeados como sementes, a fim de
localizar algumas pessoas com o perfil necessario para a pesquisa, dentro da
populagdo geral. Em seguida, solicita-se que as pessoas indicadas pelas
sementes indiquem novos contatos comas caracteristicas desejadas, a partir de

sua propria rede pessoal, e assim sucessivamente e, dessa forma, o quadro de
amostragem pode crescer a cada entrevista (VINUTO, 2014, p. 203)

Para tanto, foram respeitados os critérios a seguir.

Critérios de inclusdo: familiares de criangas com atrasos no desenvolvimento ou
deficiéncia de 0 a 6 anos que estdo em processo de atendimento em IP na RMBS no
Estado de Sao Paulo; familiares maiores de 18 anos; estar em acompanhamento de IP por
no minimo 6 meses.

Critérios de exclusdo: familiares que ndo aceitarem participarem da pesquisa;
familiares que ndo preencherem completamente o questionario; familiares de criangas em

acompanhamento com frequéncia superior a mensal.

3.4.3 Participantes

A selecdo dos participantes da primeira etapa do estudo se fez mediante o
preenchimento e devolugdo do questionario da pesquisa, bem como pela sinalizagdo da
concordancia na participacao e assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido

(TCLE).
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Diante disso, a populagdo do estudo ¢ constituida por 75 familiares de criangas
com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia de 0 a 6 anos incompletos que estdo em
processo de atendimento em IP na regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de

Sdo Paulo.

3.4.4 Instrumento

Foi utilizado como instrumento o Questionario de Identificacdo dos Beneficios
da Intervengao Precoce para a Familia (LEITE; PEREIRA, 2017) que avalia a percepcao
das familias sobre o apoio profissional e os beneficios da IP. E organizado em uma
primeira parte para preenchimento dos dados pessoais e sociodemograficos da familia

seguido de segunda parte com 22 itens que abrangem os seguintes beneficios:
o conhecimento da condi¢do da crianca; os direitos da familia; os servicos e 0s
recursos; a compreensdo do sistema de servigos; competéncias parentais; a
possibilidade de contribuir para o desenvolvimento da crianca ¢ atender as
necessidades basicas da familia; o sentimento de “ter poder”; tomada de
decisdo e capacidade de identificar pontos fortes e necessidades; otimismo;
relagdo pais-filhos e uma visdo positiva para a vida da crianga; relagdes de
apoio entre elementos da familia, amigos e profissionais; coesdo familiar e
confianca para enfrentar desafios; satide; tempo para si e para a familia;
inclusdo e participacdo na comunidade; opg¢des de emprego e educacio;

contribui¢do para ajudar outras familias e os servigos, como resultado da
participagdo na IP. (LEITE, 2018, p. 80)

Desta forma, o questionario avalia trés dimensdes, sendo elas, desenvolvimento
de competéncias, controle/corresponsabilizagdo e conhecimento/informagao.

A fim de facilitar a compreensao, o Questionario inclui uma folha de rosto com
instrucdes e um exemplo de preenchimento, enfatizando que o respondente deve assinalar
somente uma reposta que melhor se adeque a sua familia. O registro da percep¢ao dos
beneficios ¢ estruturado em uma escala Likert com seis opgdes de resposta: discordo
totalmente (1); discordo muitas vezes (2); discordo poucas vezes (3); concordo algumas
vezes (4); concordo muitas vezes (5); concordo plenamente (6). Além disso, cada item
conta com uma resposta do tipo sim/ndo que aborda se a familia recebeu apoio de algum
profissional da IP na area abordada e uma questdo semiaberta sobre a percep¢do dos
beneficios da IP no final do instrumento.

Em relagdo as propriedades psicométricas, vale ressaltar que, a sensibilidade do
instrumento obteve valores bons, ja que os valores de assimetria (-1.185) ndo se afastaram
de zero e ndo ultrapassaram a unidade (MAROCO, 2010). Além disso, o alfa de Cronbach

obtido para o instrumento apresenta valores proximos de muito bom (alfa =.90),
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indicando consisténcia interna adequada e permitindo considerar, desta forma, que as
respostas para cada um dos itens do questionario sdo coerentes (LEITE, 2018;

ALMEIDA; FREIRE, 2008).

3.4.5 Procedimentos

A presente pesquisa se deu em conformidade com a Resolugdo 466/12 e os
participantes, apds o esclarecimento dos objetivos da pesquisa, assinaram o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE Apéndice A). O estudo fui submetido ao Comité
de Etica em pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Paulo

(UNIFESP) sendo aprovado a partir do parecer n. 4.055.346 (Anexo A).

3.5 Producio de dados

3.5.1 Primeira Fase

O estudo foi desenvolvido em duas fases: na primeira fase, foi realizada a
autorizagdo com as autoras do instrumento (Apéndice F) e a adequacao do conteudo dos
itens da escala a realidade brasileira do Questionario de Identificacao dos Beneficios da
Intervencao Precoce para a Familia (LEITE; PEREIRA, 2017). A solicitagdao ocorreu por
autorizagdo escrita e devidamente assinada pelas autoras do instrumento. Vale ressaltar
que a pesquisa teve inicio somente apds a aprovagdo do Comité de Etica e da obtengdo
desta autorizacgao.

ApoOs a autorizagdo com as autoras do instrumento, para a adequagdo do
conteudo dos itens da escala a realidade brasileira, foi utilizado o método da reflexdo
falada que consiste na coleta escrita das opinides dos futuros destinatarios sobre as
facilidades e dificuldades percebidas em relacao a cada item do questionario e em relagao
a escala likert utilizada (ALMEIDA; FREIRE, 2008).

Assim, no sentido de analisar a clareza do conteudo dos itens, a compreensao do
vocabulério e necessidade de adequagdo do instrumento, foram realizadas cinco reflexdes
faladas com familiares, respeitando os seguintes critérios: estarem inseridos na IP ha pelo
menos seis meses, manifestarem disponibilidade e interesse na participagdo, poderem, de
forma compreensivel e abrangente, abordar e enriquecer os temas em causa, € serem
conhecidos da pesquisadora. Este ultimo critério foi colocado tendo em vista que a

inexisténcia de uma relagdo de entendimento e confianca entre o pesquisador e o sujeito
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pode neste contexto, segundo Gomez, Flores e Jiménez (1999), condicionar a qualidade
da informacao recebida.

Desta forma, para que fosse obtida esta relagdo de confianca mutua, as familias
convidadas e que demonstraram interesse em participar eram atendidas no servigo de IP
em que a pesquisadora atua, havendo conhecimento e vinculo prévios entre elas.

A primeira reflexdo falada foi realizada com um pai de uma menina de 2 anos
com atraso no desenvolvimento e que recebe atendimento na IP ha 7 meses. Pessoalmente
no servigo ele foi convidado a participar desta reflexdo falada e relatou disponibilidade
para fazé-la no mesmo dia logo apds os atendimentos.

Em relagdo a primeira parte do questionario acerca dos dados pessoais da
familia, o pai sugeriu que fosse colocado somente “nivel de escolaridade do pai” e “nivel
de escolaridade da mae”. Apontou também que o termo “distrito” ndo ¢ utilizado em nossa
realidade, sugerindo alterar para “cidade e bairro”.

Além disso, referiu que os itens que descrevem “apoio”, “apoiada” e “apoiado”
pela IP estavam confusos, ndo ficando claro ao que se referiam. Por isso, recomendou que
estes termos fossem trocados por:

- Idade da crianca atendida pela Intervengdo Precoce;

- Ha quanto tempo ¢ atendida pela Intervencao Precoce;

- Recebe atendimento(s) de quais profissionais da equipe da Intervencdo
Precoce;

- Com que frequéncia recebe atendimento da Intervencao Precoce.

Todas estas sugestdes foram acatadas. No item “Em que contexto recebe o apoio
da Intervencgao Precoce”, além da substitui¢do do termo por atendimento, o pai sugeriu
que a palavra contexto fosse trocada por local, tornando-a mais objetiva. O termo apoio
foi trocado para atendimento, entretanto, optamos por manter a palavra contexto uma vez
que o item conta com opgdes de multipla escolha para serem assinaladas o que
exemplifica as possibilidades de resposta.

No item “Recebe apoios fora da Intervengao Precoce”, o pai também sugeriu a
substitui¢dao do termo por atendimento. Entretanto, a fim de possibilitar uma resposta mais
abrangente abarcando diferentes pontos das possiveis redes de apoio, optou-se por manter
os dois termos. Desta forma, a questdo foi alterada para “Recebe atendimento ou apoio
fora da Intervencao Precoce”.

Em relagado as instrugdes do instrumento, o pai referiu que estavam claras, assim

como o exemplo de utilizagdo da escala. Na questdo niimero 22, “Participar em atividades
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que possam melhorar os apoios para as criancas com necessidades especiais' (fazer
apresentacdes em congressos, participar em cursos de formagao para profissionais, e/ou
colaborar em estudos de investigagdo da Intervencdo Precoce)”, o pai sugeriu substituir
“estudos de investigacdo” por “estudos de pesquisas”, o que foi feito.

A segunda reflexdo falada foi realizada com uma mae de uma menina de 5 anos
com deficiéncia intelectual que ha 3 anos ¢ atendida pela IP no mesmo servigo de atuacao
da pesquisadora. Pessoalmente foi questionada sua disponibilidade de participagao e esta
foi agendada na data solicitada pela mae (proxima data de atendimento da crianca no
Servico).

Em relagdo a primeira parte do questionario acerca dos dados pessoais da
familia, assim como o pai relatado acima, a mae referiu que o termo “apoio” utilizado nos
itens ¢ dificil de compreender a que tipo de acdo se refere, sugerindo utilizar
“atendimento” ou “acompanhamento”. Referiu também que o termo “problematica” nao
¢ comumente utilizado no vocabulario brasileiro, sugerindo modificar para “diagndstico”
ou “dificuldade”. Tal alteragao foi realizada.

Quanto as instrugdes e exemplo do instrumento, a mae ndo fez sugestdes de
alteracdo, indicando compreensdo da explicacdo descrita. Na questdio 2 “Ter
conhecimento sobre o tipo de servigos de apoio na comunidade que podem responder as
necessidades da nossa crianga e da nossa familia (creche, educagado infantil, CRAS, etc)”
e na 3 “Ter conhecimento sobre como obter 0s servicos € 0s recursos que precisamos, €
quem contatar (saude, assisténcia social e outros)”, a mae mostrou-se confusa e relatou
nao compreendé-las. Entretanto, quando questionada sobre possiveis alteragdes da
escrita, referiu ndo conseguir sugerir adequagdes aos termos utilizados.

Na questao 5 “Facilitar e promover o desenvolvimento da nossa crianga”, a mae
questionou sobre o termo “promover” e referiu que substituir por “ajudar” ou “estimular”
tornaria a frase mais facil de entender. Assim, o item foi alterado para “Facilitar e
estimular o desenvolvimento da nossa crianga”.

Na questao 8 “Lidar com os outros profissionais que apoiam a nossa crianga (por
exemplo, professor, professor de educacao especial, médicos, etc)”’, a mae sugeriu trocar
o0 termo “apoiam” por “acompanham”. Além disso, sugeriu acrescentar como exemplo a

professora da sala de apoio, sendo aceita e realizada a inclusao.

1 Aqui, o termo necessidades especiais aparece conforme utilizado no Questionario de Identificagdo dos
Beneficios da Intervengdo Precoce para a Familia que foi adotado nesta pesquisa.
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A terceira reflexdo falada foi realizada com a mae de um menino de 3 anos com
diagnédstico de TEA acompanhado pela equipe de IP ha 1 ano e meio no mesmo servigo
de atuacdo da pesquisadora. Através de contato telefonico foi questionada sua
disponibilidade de participagdo e, ao aceitar, a mesma sugeriu que fosse realizada no
periodo em que estivesse aguardando o atendimento do filho no servigo.

Em relacdo a primeira parte do questionario, a mae indicou compreender os
itens, ndo sendo feitas recomendagdes de alteragdes, assim como nas instrucdes ¢
exemplo de preenchimento do instrumento.

Na questdo 2, a mae referiu sentir falta de outros exemplos como “atividade
fisica” e “outras unidades de saude e instituigdes”.

Sugeriu acrescentar na questdo 10 “Ter as “competéncias” necessarias que nos
precisamos para lidar com alguns desafios tais como alimentar a nossa crianga, prestar-
lhe cuidados de satide especificos, lidar com o comportamento, etc”’, o exemplo como
“lidar com as dificuldades motoras, sensoriais e de fala”, sendo realizada a inclusao.

A questdo 14 “Decidir o tipo de ajuda que nos necessitamos desse servigo e dos
profissionais” gerou duvidas e mostrou-se de dificil compreensdo, ao passo que a mae
referiu que esta decisdo ndo depende do apoio da IP, mas das condi¢des de cada familia.

Para a questao 20 “Participar com a nossa crianca nas atividades da comunidade
tais como ir ao parque, a piscina, ao supermercado, ao restaurante, etc”’, a mae fez a
recomendacao de incluir o exemplo “andar de 6nibus” por ser um meio de transporte
muito utilizado pelas familias e que apresenta-se como um grande desafio para elas, além
do exemplo “a praia” por ser uma atividade muito realizada. Os exemplos foram incluidos
na questao.

Ao final, referiu que o questiondrio nao ¢ demorado para responder, mas ¢ longo
€ que, portanto, o seu preenchimento ird depender do interesse dos familiares. Relatou
que ¢ um instrumento completo € que abarca varios aspectos da IP, mas indicou sentir
falta de algum item que questionasse a respeito do conhecimento e entendimento do
diagnostico da crianga, pois refere que este foi um grande apoio recebido por ela na IP.
Desta forma, o termo foi incluido da questdo 1: “Conhecer as dificuldades, atrasos,
necessidades especiais ou diagnostico da nossa crianga”.

A quarta reflexao falada foi realizada com uma mae de um menino de 6 anos
com paralisia cerebral que h4 2 anos ¢ atendido pela IP no mesmo servi¢o de atuagao da
pesquisadora. Assim como a anterior, a mae foi convidada a participar via contato

telefonico, tendo sugerido que a reflexdo falada fosse realizada no dia e horario de
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atendimento do filho a fim de aproveitar a ida ao servigo e o periodo em que permanece
aguardando.

Em relagdo a primeira parte do questiondrio, a mae sugeriu que fosse colocado
somente “nivel de escolaridade do pai” e “nivel de escolaridade da mae”. Uma vez que
este item também foi comentado na primeira reflexao falada, consideramos sua alteragao.
Além disso, a mae relatou ndo compreender o que o termo “distrito” se referia e, quando
explicado, sugeriu substituir por “cidade e bairro”.

A questdo 2 novamente gerou questionamentos e divida. Desta forma, a mae
sugeriu substituir “ter conhecimento sobre o tipo de servigos de apoio na comunidade”
por “conhecer servicos e recursos da comunidade”. Desta forma, considerando as
sugestoes desta e da terceira reflexao falada, o item foi alterado para “Conhecer servigos
e recursos da comunidade que podem responder as necessidades da nossa crianga e da
nossa familia (creche, educagdo infantil, CRAS, atividade fisica, outras unidades de satide
e instituigdes, etc)”.

A mae relatou que a questao 16 “Identificar amigos, familia e vizinhos com os
quais podemos contar para nos ajudar e apoiar” e a questao 19 “Identificar alguém para
cuidar ou ficar com a nossa crian¢a”, sao semelhantes e retratam a mesma coisa.

Na questdo 22, a mae referiu compreender a questao, mas considerou que o item
nao reflete a realidade do pais e que as familias nunca ou muito raramente t€ém a
oportunidade de participar em alguma acao descrita nos exemplos.

A quinta reflexao falada realizou-se com uma mae de um menino de 3 anos com
TEA que ha 11 meses ¢ acompanhado pelo mesmo servigo de IP. Através de contato
telefonico, foi questionada sua disponibilidade de participacao e foi agendado para data
e horario sugerido pela mae.

Ela relatou compreender o vocabulario € o contetdo dos itens do questionario,
bem como a forma de preenchimento da escala likert. Relatou diivida em relagdo ao termo
“apoio” e, assim como nas duas primeiras reflexdes faladas, sugeriu a substitui¢do por
“atendimento”. Além disso, referiu que o termo “distrito” € pouco adequado ao nosso
vocabulério, sugerindo substituir por “bairro” Considerando as sugestdes desta reflexao
falada, bem como da primeira e terceira, o item foi alterado para “Cidade e bairro onde
vive”.

Na questdo 4 “Ter informagdo sobre o que devera acontecer quando a nossa
criancga deixar a Interven¢do Precoce e passar a ser atendida na educacgdo especial e/ou

por outro tipo de servicos”, a mae mostrou-se incomodada. Relatou que o filho pode
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frequentar somente a escola regular, ndo devendo estar indicada somente educagdo
especial. Assim, o item foi alterado para “Ter informagao sobre o que devera acontecer
quando a nossa crianga deixar a Intervengdo Precoce e passar a ser atendida na escola
regular, institui¢des e/ou por outro tipo de servigos”.

Ap6s a conclusdo das cinco reflexdes faladas e a discussao minuciosa dos itens
entre a pesquisadora e as orientadoras, foram realizadas alteragcdes adicionais descritas a
seguir.

Na primeira parte do questionario acerca dos dados pessoais da familia, o item
“Quem € o responsavel de caso da sua crianca/familia” foi alterado para “Héa algum
profissional responsavel do caso da sua crian¢a/familia” com op¢ao de resposta numa
escala dicotomica sim/ndo. Esta modificagdo foi realizada uma vez que nem todos os
servicos de IP trabalham com responsavel de caso na realidade brasileira. Desta forma,
os itens “Ha quanto tempo ¢ apoiado pelo responsavel de caso” e “Além do responsavel
de caso, recebe apoio (s) de outros profissionais da ELI” foram eliminados. Para
completar as informacdes a respeito do atendimento da equipe da IP, foi elaborado um
novo item “Recebe atendimento(s) de quais profissionais da equipe de Intervengao
Precoce” com as opgdes de resposta das seguintes especialidades: fonoaudidlogo,
psicologo, assistente social, enfermeiro, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta e professor,
além da opcao “Outro? Qual?” de modo que as familias possam indicar algum outro
profissional integrante da equipe.

A quarta reflexdo falada apontou semelhanga entre as questdes 16 ¢ 19 do
instrumento. Entretanto, ao voltarmos a analisa-las para verificar se de fato retratavam a
mesma tematica, consideramos que diferente da questdo 19 “Identificar alguém para
cuidar ou ficar com a nossa crianga”, a questdo 16 “Identificar amigos, familia e vizinhos
com os quais podemos contar para nos ajudar e apoiar” tem um carater mais ampliado,
abrindo possibilidade de resposta acerca de outros apoios recebidos, ndo so para a crianga,
mas para os integrantes da familia. Sendo assim, ambas foram mantidas.

Desta forma, a reorganizacdo do questiondrio conduziu:

- a adequacdo dos termos utilizados nos itens da escala ao vocabulario brasileiro,
como por exemplo o termo “Distrito” foi alterado para “Cidade e bairro onde vive”;

- a discrimina¢do dos termos imprecisos ou ambiguos, como por exemplo a
expressdo “promover” foi substituida por “estimular”;

- a melhora na clareza do contetido dos itens e a inclusdo de exemplos proprios

a realidade brasileira, como na questdo 2 “Conhecer servigos e recursos da comunidade
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que podem responder as necessidades da nossa crianga e da nossa familia (creche,
educacao infantil, CRAS, atividade fisica, outras unidade de saude e institui¢des, etc)”;

- a inclus@o de beneficios especificos da IP considerados importantes pelas
familias, como por exemplo na questdo 1 “Conhecer as dificuldades, atrasos,
necessidades especiais ou diagndstico da nossa crianga”;

- a alteracdo e eliminacdo de itens pouco representativos, como por exemplo o
item “Ha algum profissional responsavel do caso da sua crianga/familia”

Com isso, os 22 itens do questiondrio abrangem um conjunto representativo dos
trés ambitos de beneficios para as familias do apoio da IP: o conhecimento e a informacao,
o desenvolvimento de competéncias, € o bem-estar e a qualidade de vida. Para registar a
percepcao destes beneficios, manteve-se a utilizacdo da mesma escala Likert com seis
opgoes de resposta, sendo elas: discordo totalmente (1); discordo muitas vezes (2);
discordo poucas vezes (3); concordo algumas vezes (4); concordo muitas vezes (5);
concordo plenamente (6). Definiu-se que o tempo médio de preenchimento do
questionario seria 10 minutos.

Destas alteragoes resultou o Questionario de Identificagdo dos Beneficios da
Intervencao Precoce para a Familia, instrumento de coleta de dados composto por
questiondrio com primeira parte acerca dos dados pessoais € sociodemograficos da
familia, seguido de segunda parte com 22 itens e uma questao de resposta aberta sobre a
percep¢ao da familia acerca dos beneficios resultantes do apoio da IP (Apéndice B).

O questionario foi reproduzido pela pesquisadora em uma versao online através
do Google Forms, plataforma virtual disponivel para acesso online e gratuito, € em

seguida foi avaliado e testado seu uso pelas orientadoras.

3.5.2 Segunda Fase

Na segunda fase, foi realizada a aplicacdo do Questionario de Identificacdo dos
Beneficios da Intervengao Precoce para a Familia. Para isso, inicialmente foi realizado
um levantamento online de grupos ou associac¢do de pais nas redes sociais, bem como de
profissionais conhecidos das pesquisadoras que trabalham com IP em servigos publicos
e particulares da regido metropolitana da Baixada Santista. A partir disso, foi elaborado
um convite padronizado digital para os profissionais a fim de explicar os objetivos do
trabalho e solicitar a indicagdo de familias que pudessem ser convidadas a participar da

pesquisa seguindo-se os critérios de inclusdo (Apéndice C), bem como um convite
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padronizado digital para verificar a disponibilidade de participacdo das familias
(Apéndice D).

As familias indicadas pelos profissionais e prospectadas pelo levantamento,
foram contatadas via rede social. Neste momento foi solicitado, assim como o
recomendado por Bailey et al. (2008), que o questionario fosse preenchido por apenas um
integrante da familia, & escolha desta. Foi enviado o convite e link de acesso ao
documento elaborado no Google Forms para verificar a aceitacao de participagdo. Apos
estes contatos, foram preenchidos 37 questiondrios.

Tendo em vista a dificuldade de acesso as familias, a demora para resposta e o
reduzido nimero de questionarios preenchidos, a pesquisadora e as orientadoras
discutiram possibilidades de maior adesdo a pesquisa. Desta forma, optou-se por reforcar
o convite enviado as familias no primeiro momento, além de verificar a disponibilidade
dos servicos de IP para agendar uma reunido pessoalmente para explicagdao da pesquisa,
seus objetivos e verificar a possibilidade de entrega dos formulérios. Os servigos foram
selecionados por conveniéncia conforme acessibilidade (OLIVEIRA, 2001). Foram
contatados oito servigos para verificar a disponibilidade de participagdo no estudo
(incluindo servigos publicos, institui¢cdes e redes de clinicas particulares da regiao) e dois
aceitaram.

Nos casos afirmativos, foi solicitado que os profissionais enviassem o link de
acesso ao documento elaborado no Google Forms para os atendimentos que se mantinham
online ou entregassem os questionarios as familias que estivessem em atendimento
presencial em um envelope sem identificacdo, sendo que para preservar a
confidencialidade dos participantes, orientou-se que este fosse preenchido, lacrado e
devolvido aos profissionais entre 15 ¢ 30 dias conforme a solicitagdo do local, sendo
recolhidos pela pesquisadora. Apods estes contatos, foram preenchidos 40 questionarios
online, sem preenchimento dos formularios entregues fisicamente, totalizando 77
participagOes. Entretanto, apds analise da adequacgdo aos critérios da pesquisa, dois
participantes foram excluidos tendo em vista a idade da crianca estar acima dos 6 anos de
idade. A coleta dos dados ocorreu entre marco de 2021 e abril de 2022. Nesse sentido, ¢
valido ressaltar que a duragdo da coleta de dados foi prolongada devido a pandemia de
COVID-19 e a situagao epidemiologica do Brasil nos anos de 2021 e 2022 que dificultou

o0 acesso as familias e o consequente preenchimento dos questionarios.
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3.5.3 Analise dos dados

Os dados coletados através do preenchimento do Questionario de Identificacdo
dos Beneficios da Intervengdo Precoce para a Familia foram contabilizados e, com apoio
de um estatistico, analisados por meio da estatistica descritiva que possibilita “descrever
e avaliar um certo grupo, sem tirar quaisquer conclusdes ou inferéncias sobre um grupo
maior” (PETERNELLI, 2019, p. 13), e inferencial a fim de realizar comparagdes ¢
predicdes a partir dos dados da amostra para obter conclusdes gerais para a populagdao
(RODRIGUES; LIMA; BARBOSA, 2017). Para tanto, sdo realizadas associa¢des entre
variaveis para responder a perguntas e hipdteses (CRESWELL, 2009).

Na analise descritiva, as varidveis numéricas foram resumidas pela média,
desvio-padrdo, valor minimo ¢ méximo e as variaveis categoricas pelo valor absoluto e
relativo. Para comparar as dimensdes desenvolvimento de competéncias,
controle/corresponsabilizacdo e conhecimento/informacao em relagao as variaveis “Nivel
de escolaridade do pai”, “Nivel de escolaridade da mae”, “Profissdo do pai”, “Profissao
da mae”, “Idade da crianca”, “Diagnoéstico ou dificuldade da crianga”, “Tempo que ¢
atendido” e “Frequéncia que recebe o atendimento”, foi utilizado o teste de Kruskall-
Wallis. Ja para variavel “Recebe atendimento ou apoio fora da intervencao”, foi utilizado
o teste de Mann-Whitney. Em todas as analises foi considerado o nivel de significancia
de 5% e o software utilizado foi o R Core Team (2022).

Por sua vez, as respostas da questao semiaberta sobre a percepgao dos beneficios
da IP foram analisadas a partir de saturagdo teorica. Esta analise dos dados ¢ definida:

como a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos
passam a apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou
repeticdo, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados.
Noutras palavras, as informagdes fornecidas pelos novos participantes da
pesquisa pouco acrescentariam ao material ja obtido, ndo mais contribuindo
significativamente para o aperfeicoamento da reflexdo tedrica fundamentada

nos dados que estdo sendo coletados (FONTANELLA; RICAS; TURATO,
2008, p.17).

Em outras palavras, ¢ considerado um processo continuo de anélise dos dados
at¢ que pouco de substancialmente novo apareca nas informacdes coletadas
considerando cada um dos tdpicos identificados e o conjunto dos participantes da
pesquisa (DENZIN; LINCOLN, 1994). A saturacdo teorica foi determinada a partir de
oito passos procedimentais, sendo eles (FONTANELLA et al., 2011):

1) Passo 1- Registro de dados brutos (fontes priméarias de respostas);

2) Passo 2 - Imersdo nos dados através de leitura flutuante;
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3) Passo 3 - Compilacdo das andlises de cada resposta;

4) Passo 4 - Agrupamento conforme identificagdo da regularidade dos achados;

5) Passo 5 - Codificag¢do dos temas;

6) Passo 6 — Organizacdo em quadro dos dados por meio da identificagdo de

auséncia de elementos novos em cada agrupamento;

7) Passo 7 - Constatacao da saturacao teorica;

8) Passo 8 - Visualizagdo da saturacao.

Na sequéncia os resultados obtidos foram articulados com os objetivos da
pesquisa e discutidos a partir do referencial tedrico. Esse momento define-se como
crucial, tendo em vista que a intengdo da pesquisa € ultrapassar o senso comum, ou seja,
buscar relagdes além do que € descrito e analisado, dialogando com os autores
pertinentes e as informagdes normatizadas. Sempre pensando na interconexao com as
questdes mais amplas da sociedade em que estd inserido, refletindo sobre os valores
culturais do grupo, as relagdes entre os sujeitos e destes com as instituicoes, estando

atento para a realidade social e historica dos fatos (MINAYO, 2008).
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3.6 Resultados

Serdo apresentados os resultados da pesquisa organizados em trés topicos:

3.6.1 Caracterizagdo do perfil sociodemografico das familias participantes e dos
tipos de apoio recebidos na IP;

3.6.2 Caracterizagao dos beneficios da IP para as familias;

3.6.3 Verificagdo das hipoteses.
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3.6.1 Caracterizacdo do perfil sociodemografico das familias participantes
Neste topico sera apresentado a caracterizagdo da amostra, incluindo as

variaveis pessoais ¢ sociodemograficas dos pais e das criangas, bem como os tipos de
apoio recebidos na IP obtidos através do Questionario de Identificacdo dos Beneficios da
IP para a Familia.

Em relagdo a caracterizagdo da idade dos pais (Tabela 1), destaca-se que dos 75
participantes, apenas 68 preencheram adequadamente o campo com idade do pai e 69
com idade da mae, uma vez que os demais incluiram o nome do familiar neste espago. A
média de idade do pai € aproximadamente 37 anos, variando de 22 a 70 anos, enquanto a

1dade média da mae é 34 anos, variando entre 21 e 45 anos.

Tabela 1: Medidas descritivas das variaveis Idade do pai e Idade da mae

Variaveis n Média Desvio-padraio Minimo Maximo
Idadedopai 68 37,44 9,12 22,00 70,00
Idade damde 69 34,07 6,15 21,00 45,00

Fonte: Autoria propria.

O estado civil da maioria dos pais ¢ casado(a) ou unido estavel, equivalente a
82,7% do total. Solteiros (as) representam 12,0% e separados (as) somam 5,3% (Tabela

2).

Tabela 2: Distribui¢do da amostra em fungéo da variavel Estado civil dos pais

Estado Civil dos pais Frequéncia Porcentagem

Casado (a) ou unido estavel 62 82,7
Separado (a) 4 53
Solteiro (a) 9 12,0

Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.
Quanto a escolaridade, observa-se que 48,0% dos pais possuem ensino médio,

32,0% concluiram o ensino superior, 16,0% cursaram entre o 5° e 9° do ensino

fundamental, enquanto 4,0% estudaram até o 4° ano do ensino fundamental (Tabela 3).
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Tabela 3: Distribui¢ao da amostra em fungdo da variavel Nivel de escolaridade do pai

Nivel de Escolaridade do pai Frequéncia Porcentagem

Até ao 4° ano 3 4,0
5°ao0 9° ano 12 16,0
Ensino Médio 36 48,0
Curso Superior 24 32,0
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

Por outro lado, 53,3% das maes tém nivel de escolaridade superior, 42,7%
cursaram o ensino médio e 4,0% estudaram entre o 5° e 9° ano do ensino fundamental.
Destaca-se que nenhuma mae participante possui escolaridade até o 4° ano do ensino

fundamental (Tabela 4).

Tabela 4: Distribui¢ao da amostra em funcdo da variavel Nivel de escolaridade da mae

Nivel de Escolaridade da mie Frequéncia Porcentagem

Até ao 4° ano 0 0,0

5° a0 9° ano 3 4,0
Curso Superior 40 53,3
Ensino Médio 32 42,7
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

Para organizacdo dos dados referentes a profissdo dos pais em categorias
utilizou-se a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO). A CBO ¢ o documento
responsavel pela nomeacgao, classificagdo e codificagdo dos titulos e conteudo das
ocupagdes do mercado de trabalho brasileiro (MINISTERIO DO TRABALHO E
EMPREGO, 2010).

As respostas dos participantes e as classificagdes de acordo com a CBO estao
apresentadas no Quadro 1. Ressalta-se que, as informagdes ndo classificadas nos grupos

descritos, foram mantidas com a mesma denominag@o das respostas dos participantes.
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Quadro 1: Categorias da Classifica¢do Brasileira de Ocupagdes (CBO) correspondentes as respostas dos
participantes sobre as profissdes do pai e da mae

Classificacido Brasileira de Ocupacdes (CBO) Profissoes indicadas pelas familias

Grupo 0 - Forgas Armadas, policiais ¢ bombeiros

.. Bombeiro; militar; policial.
militares

Grupo 1 - Membros superiores do poder publico,
dirigentes de organizacao de interesse publico e de
empresa e gerentes

Assessoria politica de vereador; funcionario
publico; coordenador; chefe de gabinete.

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias ¢ das artes Professor; analista de sistemas; supervisor de
ensino; psicologo, advogado; nutricionista;
enfermeiro.

Grupo 3 - Técnico de nivel médio Técnico em manutengdo de celular; técnico de

enfermagem; assisténcia técnica; eletricista;
conserto de eletrodomésticos; metalurgico;
operador de logistica; operador de terminal
quimico; soldador; vidraceiro; mecanico;
inspetor de alunos; protético.

Grupo 4 - Trabalhadores de servigos administrativos | Auxiliar administrativo; recepcionista;
operadora de telemarketing; caixa de
supermercado; caixa de lotérica; caixa de
pizzaria.

Grupo 5 - Trabalhadores dos servigos, vendedores do | Comerciante; operador de supermercado;
comércio em lojas e mercados limpeza de rua; auxiliar de limpeza; cozinheiro;
zelador; barbeiro; motoboy; motorista;
motorista de aplicativo; auxiliar servigo geral;
marceneiro; marmorista; estivador; cuidadora;
vendedora; diarista; cabelereira; esteticista;
auxiliar de monitoramento.

Respostas ndo classificados nos grupos anteriores Desempregado; dona de casa.

Fonte: Autoria propria.

Conforme apresentado abaixo na Tabela 5, observamos a maioria das respostas
acerca da profissdo do pai no grupo 5, referente aos trabalhadores dos servicos,
vendedores do comércio em lojas e mercados (39,2%). Na sequéncia, 29,7% encontram-
se no grupo 3 (técnico de nivel médio), 16,2% correspondem ao grupo 2 (profissionais
das ciéncias e das artes) e 6,8% ao grupo 1 (membros superiores do poder publico,
dirigentes de organizacao de interesse publico e de empresa e gerentes). Além disso, 5,4%
estdo classificados no grupo 0 (for¢as armadas, policiais e bombeiros militares) e 2,7%
estdo desempregados. Por fim, vale enfatizar que um participante ndo respondeu a questao
e ndo houve respostas acerca da profissdo do pai classificadas no grupo 4, relacionado

aos trabalhadores de servi¢os administrativos.
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Tabela 5: Distribui¢do da amostra em fungdo da variavel Profissdo do pai

Profissao do pai Frequéncia Porcentagem
Desempregado 2 2,7
Grupo 0 - Forgas Armadas, policiais e bombeiros militares 4 5,4
Grupo 1 - Membrqs superiores dp poder publico, dirigentes de 5 6.8
organizagdo de interesse publico e de empresa e gerentes ’
Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 12 16,2
Grupo 3 - Técnico de nivel médio 22 29,7
Grupo 4 - Trabalhadores de servigos administrativos 0 0,0
Grupo 5 - Trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio em lojas e 29 39.2
mercados ’
Total 74 100,0

Fonte: Autoria prépria.

Em relacdo as maes, como indicado na Tabela 6, 29,7% das respostas acerca da

profissdo referem-se ao grupo 2 (profissionais das ciéncias e das artes), seguido de 21,6%

que responderam ser donas de casa e 18,9% classificadas no grupo 5 (trabalhadores dos

servicos, vendedores do comércio em lojas e mercados). Ademais, 13,5% estdo situadas

no grupo 4 (trabalhadores de servigos administrativos), 6,8% no grupo 3 (técnico de nivel

médio) e 5,4% no grupo 1 (membros superiores do poder publico, dirigentes de

organizacdo de interesse publico e de empresa e gerentes). Por ultimo, 4,1% das maes

estdo desempregadas. Observa-se ainda que um participante ndo respondeu a questio e

nao houve respostas classificadas no grupo 0, relacionado aos trabalhadores das forgas

armadas, policiais e bombeiros militares.
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Tabela 6: Distribuigdo da amostra em fung@o da variavel Profissdo da mae

Profissao da mae Frequéncia Porcentagem
Desempregada 3 4,1
Dona de casa 16 21,6
Grupo 0 - Forgas Armadas, policiais e bombeiros militares 0 0,0
Grupo 1 - Membrqs superiores dp poder publico, dirigentes de 4 5.4
organizagdo de interesse publico e de empresa e gerentes ’
Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 22 29,7
Grupo 3 - Técnico de nivel médio 5 6,8
Grupo 4 - Trabalhadores de servigos administrativos 10 13,5
Grupo 5 - Trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio em lojas e 14 18.9
mercados ’
Total 74 100,0

Fonte: Autoria prépria.

Tendo em vista que muitos dos participantes preencheram somente a cidade
em que vivem, ndo incluindo o bairro em suas respostas, optou-se por manter somente a
primeira informacao (Tabela 7).

A maioria das familias reside em Santos (40,0%), seguido de Praia Grande
(17,3%), Sao Vicente (14,7%), Guaruja (10,7%) e Peruibe (8,0%). Cubatio e Itanhaém
equivalem a residéncia de 4,0% das familias, enquanto 1,3% moram em Mongagud. Nota-
se ainda que, dentre os nove municipios da RMBS, nao foi obtida respostas referentes a

familias residentes em Bertioga.
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Tabela 7: Distribui¢ao da amostra em funcao da variavel Cidade e bairro onde vive

Cidade e bairro onde vive Frequéncia Porcentagem

Cubatio 3 4.0
Guaruja 8 10,7
Itanhaém 3 4.0
Mongagua 1 1,3
Peruibe 6 8,0
Praia Grande 13 17,3
Santos 30 40,0
S3do Vicente 11 14,7
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

Em relagdo a categorizagdo das criangas, sua idade foi indicada em meses
mantendo-se a organizacdo realizada com o mesmo instrumento no estudo de Leite
(2018). Sendo assim, para minimizar a dispersao de idades e facilitar a leitura dos dados,
definiu-se trés faixas etarias em meses, sendo elas, dos 6 aos 36 meses, dos 37 aos 60
meses € acima de 61 meses.

A tabela 8 apresenta a idade da crianga atendida pela IP conforme as faixas
etarias, em que 44,0% situam-se entre 6 ¢ 36 meses, seguido de 40,0% entre 37 ¢ 60

meses, além de 16,0% acima de 61 meses.

Tabela 8: Distribui¢do da amostra em funcdo da variavel Idade da crianga atendida pela IP

Idade da crianca atendida pela Intervencio Precoce (em meses) Frequéncia Porcentagem

6 a 36 meses 33 44,0

37 a 60 meses 30 40,0
Acima de 61 meses 12 16,0
Total 75 100,0

Fonte: Autoria prépria.
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Do total da amostra, a maioria s3o do sexo masculino (70,7%) e 29,3% do

sexo feminino (Gréfico 1).

Grafico 1: Distribui¢do da amostra em fungao da varidvel Sexo da crianga

= Feminino (n=22)

= Masculino (n=53)

Fonte: Autoria propria.

Em relagdo ao tipo de deficiéncia ou atraso no desenvolvimento apresentados
pelas criancas, foi verificada uma diversidade de respostas e variedade de nomenclaturas
utilizada pelas familias. Desta maneira, buscou-se uma analise acessivel levando em
consideragdo as denominagdes utilizadas pelos seguintes manuais diagndsticos: DSM-5 -
Manual diagnostico e estatistico de transtornos mentais e CID-10 — Classificacao
estatistica internacional de doengas e problemas relacionados a saiude (OMS, 1989; APA,
2014). Com isso, foram organizadas oito categorias apresentadas na Tabela 9:

- Transtorno do Espectro Autista;

- Sindrome de Down;

- Deficiéncia Auditiva;

- Deficiéncias neuroldgicas, agrupando os quadros de paralisia cerebral e
microcefalia;

- Transtornos da Comunicacdo, sendo abrangidas as respostas relativas as
alteragdes da linguagem e outras alteragdes e atrasos especificos da comunicagao;

- Transtornos Globais do Desenvolvimento, incluindo as criangas com atrasos
e alteragcdes em mais de um aspecto do desenvolvimento, além daquelas cujo diagnostico
ainda ndo esta definido;

- Transtornos relacionados com a gestag¢do de curta duracdo e peso baixo ao

nascer, abarcando respostas relacionadas a prematuridade;
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- Na categoria outros, incluiu-se os diagnosticos menos frequentes nas

respostas como Sindrome Alcoodlica Fetal e Leucomalécia.

Tabela 9: Distribuigdo da amostra em fung@o da variavel Diagndstico ou dificuldade da crianga

Qual o diagnéstico ou dificuldade da crianga? Frequéncia Porcentagem

Deficiéncia Auditiva 6 8,0

Deficiéncias Neuroldgicas 6 8,0

Sindrome de Down 5 6,7

Transtorno do Espectro Autista 28 37,3
Transtornos da Comunicacdo 16 21,3
Transtornos Globais do Desenvolvimento 9 12,0
Transtornos relacionados com a gestagdo de curta duragdo e peso baixo ao 3 40

nascer

Outros 2 2,7
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

A maioria das criangas apresenta Transtorno do Espectro Autista (37,3%),
seguido de Transtornos da Comunicagdo (21,3%) e Transtornos Globais do
Desenvolvimento (12,0%). Ademais, 8,0% das criangas t€ém diagnéstico de Deficiéncia
Auditiva, assim como Deficiéncias Neurologicas. Por fim, observa-se que 6,7% das
criangas apresentam Sindrome de Down, 4,0% Transtornos relacionados com a gestacao
de curta duracdo e peso baixo ao nascer e 2,7% enquadram-se em outros diagnosticos.

Além disso, ressalta-se que, dos 75 participantes que responderam ao

questionario, 85,3% eram as maes das criancas, 10,7% pais e 4,0% avos (Tabela 10).

Tabela 10: Distribui¢do da amostra em fungdo da varidvel Parentesco com a crianga

O seu parentesco com a crian¢a Frequéncia Porcentagem

AVO 3 4,0
Mae 64 85,3
Pai 8 10,7

Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.
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Em relacdo a caracterizacdo do apoio recebido pela IP, nota-se que 42,7% das
familias sdo atendidas pela IP entre 1 ano e 2 anos, 36,0% entre 6 meses e 1 ano, 14,7%

entre 2 anos e 3 anos, enquanto 6,7% sdo atendidas ha mais de 3 anos (Tabela 11).

Tabela 11: Distribui¢do da amostra em fungdo da variavel Tempo de atendimento pela IP

Ha quanto tempo € atendida pela IP? Frequéncia Porcentagem

Mais de 6 meses até 1 ano 27 36,0
Mais de 1 ano até 2 anos 32 42,7
Mais de 2 anos até 3 anos 11 14,7

Mais de 3 anos 5 6,7
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

Acerca do responsavel pelo encaminhamento para a IP, além das opg¢des
objetivas de multipla escolha como professor/creche/escola, médico pediatra e
enfermeiro, o questionario oferece a possibilidade de assinalar outros como resposta,
seguido de lacuna em branco para descrever a especialidade correspondente. Nesta
categoria, organizou-se as respostas incluidas de acordo com sua frequéncia, sendo elas
outras especialidades médicas (psiquiatra e otorrinolaringologista) e outros (incluindo as
respostas menos frequentes como outros servigos de reabilitacdo € mais de um membro

da equipe de saude).

A maioria das familias foram encaminhadas pelo médico pediatra (76,0%).
As demais foram encaminhadas pelo professor/creche/escola (10,7%), médico
neuropediatra (5,3%), outras especialidades médicas (4,0%) e outros (4,0%) como

descrito na Tabela 12.
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Tabela 12: Distribui¢cdo da amostra em funggo da variavel Responsavel pelo encaminhamento para a IP

Quem encaminhou a sua crian¢a/familia para a IP? Frequéncia Porcentagem

Médico Pediatra 57 76,0
Meédico Neuropediatra 4 5,3
Outras especialidades médicas 3 4.0
Professor/Creche/Escola 8 10,7
Outros 3 4,0
Enfermeiro 0 0,0

Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

Conforme apresentado abaixo no grafico 2, 64,0% dos participantes

indicaram a presen¢a de um profissional responsavel pelo caso da crianga/familia.

Grafico 2: Distribuicdo da amostra em fungdo da variavel Presenga de profissional responsavel do caso

E Sim (n=48)
E Nao (n=27)

Fonte: Autoria propria.

Das 48 familias que indicaram a existéncia de um responséavel de caso, 46,7%
responderam ser um profissional médico, 5,3% fonoaudidlogo, 4,0% fisioterapeuta e

2,7% psicologo. Além disso, 5,3% indicaram mais de um membro da equipe (Tabela 13).
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Tabela 13: Distribuicdo da amostra em fungdo da variavel Especialidade do responsavel de caso

Se sim, qual a especialidade?

Frequéncia Porcentagem

Médico 46,7
Fisioterapeuta 4.0
Fonoaudidlogo 53

Mais do que um membro da equipe 53
Psicologo 2,7
Total 100,0

Fonte: Autoria propria.

Em relagdo aos profissionais, 89,3% das familias sdo acompanhadas por

fonoaudiologo, 68,0% por psicologo, 64,0% por terapeuta ocupacional e 25,3% por

fisioterapeuta. A minoria recebe atendimento de assistente social (12,0%), professor

(12,0%) e nenhuma ¢ acompanhada por enfermeiro. Ademais, 5,3% recebem apoio de

outros, como psicopedagogo, musicoterapeuta e acompanhante terapéutico (Tabela 14).

Tabela 14: Distribuicdo da amostra em fungdo da variavel Atendimento(s) de profissionais da IP

Profissionais Frequéncia Porcentagem
Fonoaudiologo Nao 8 10,7%
Sim 67 89,3%
Psicologo Nao 24 32,0%
Sim 51 68,0%
Terapeuta Ocupacional Nao 27 36,0%
Sim 48 64,0%
Fisioterapeuta Nao 56 74,7%
Sim 19 25,3%
Assistente Social Nao 66 88,0%
Sim 9 12,0%
Professor Nao 66 88,0%
Sim 9 12,0%
Enfermeiro Nao 75 100,0%
Sim 0 0,0%
Outros Nao 71 94,7%
Sim 4 5,3%

Fonte: Autoria propria.
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No que diz respeito a periodicidade do atendimento da IP, a maioria das
familias ¢ apoiada semanalmente (49,3%). Em seguida, verificamos que 33,3% sao

atendidas duas vezes por semana ou mais, 13,3% mensalmente e 4,0% quinzenalmente

(Tabela 15).

Tabela 15: Distribuicdo da amostra em fungdo da variavel Frequéncia de atendimento da IP

Com que frequéncia recebe atendimento da IP? Frequéncia Porcentagem

Semanalmente 37 493

Duas vezes por semana ou mais 25 333

Quinzenalmente 3 4,0

Uma vez por més 10 13,3
Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.

A maioria das familias recebe atendimento da IP na unidade de satde ou
clinica (90,7%). Ademais, 2,7% sdo atendidas em casa e nenhuma familia referiu apoio
da IP na creche ou educacgdo infantil. Por fim, as respostas indicadas na opg¢do outros,
foram divididas de acordo com sua frequéncia, sendo elas 5,3% que indicaram apoio em
contexto misto, ou seja, na unidade de satde ou clinica e escola, bem como na unidade
de saude ou clinica e em casa, além de 1,0% que referiu prestacdo de atendimento online

(Tabela 16).

Tabela 16: Distribuicdo da amostra em fungio da variavel Contexto do apoio da IP

Em que contexto recebe o apoio da IP? Frequéncia Porcentagem

Na unidade de saude ou clinica 68 90,7
Atendimento online 1 1,3
Contexto misto 4 5,3
Em casa 2 2,7

Na creche 0 0,0%

Na educagdo infantil 0 0,0%

Total 75 100,0

Fonte: Autoria propria.
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A maioria das familias (81,3%) indicou ndo receber atendimento ou apoio

fora da IP, enquanto 18,7% responderam afirmativamente como indicado grafico 3.

Grafico 3: Distribuicdo da amostra em fungdo da variavel Atendimento ou apoio fora da IP

E Sim (n=14)
E Nao (n=61)

Fonte: Autoria propria.

Das 14 familias que responderam positivamente, apenas 11 descreveram o
tipo de apoio recebido fora da IP. Destes apoios, 0 mais frequente ¢ da educagao especial
ou mediadora escolar (45,4%). Além disso, 18,1% indicaram apoio do CRAS, bem como

de psicologia e equoterapia (Tabela 17).

Tabelal7: Distribui¢do da amostra em funggo da variavel Caracterizagdo dos apoios fora da IP

Se sim, qual/quais? Frequéncia Porcentagem
Mediadora Escolar/Educagio especial 5 45,4
CRAS 2 18,2
Equoterapia 2 18,2
Psicologia 2 18,2
Total 11 100,0

Fonte: Autoria propria.
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Além disso, apenas 8 familias responderam a respeito da periodicidade do
atendimento ou apoio fora da IP, sendo que destas 62,5% referiram apoio duas vezes por

semana ou mais e 37,5% indicaram frequéncia semanal (Tabela 18).

Tabela 18: Distribui¢do da amostra em fungdo da variavel Frequéncia dos apoios fora da IP

Com que frequéncia? Frequéncia Porcentagem
Duas vezes por semana ou mais 5 62,5
Semanalmente 3 37,5
Total 8 100,0

Fonte: Autoria propria.
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3.6.2 Caracterizagdo dos beneficios da IP para as familias
Este topico apresentara as medidas descritivas dos itens do Questionario de

Identificacdo dos Beneficios da Intervencdo Precoce para a Familia.

Em relacdo a analise global do questionario e dos diferentes itens, podemos
constatar média total de 5,24 e uma variancia de médias de respostas entre 4,13 ¢ 5,84

(Tabela 19).

A menor média € observada no item 19 — Identificar alguém para cuidar ou
ficar com a nossa crianga (4,13), seguido em ordem decrescente pelo item 21 — Participar
nas organizagdes/associagdes que existem na nossa comunidade (associagdes de pais,
associagdes recreativas e culturais etc.) com média de 4,56 e do item 16 — Identificar
amigos, familia e vizinhos com os quais podemos contar para nos ajudar e apoiar (média

4,61).

Por outro lado, a maior média aparece no item 5 — Facilitar e estimular o
desenvolvimento da nossa crianga (5,84), seguido do item 9 — Criar oportunidades de
aprendizagem para a nossa crianga durante os nossos momentos de rotina (média 5,69) e
do item 15 — Sentir-se com esperanga e otimismo em relacao ao futuro da nossa crianga,

também com média 5,69.
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Tabela 19: Medidas descritivas dos itens do Questionario de Identificagdo dos Beneficios da Intervengdo
Precoce para a Familia

Itens n Meédia Desvio-padrio Minimo Maximo

Ql 75 553 0,98 1,00 6,00
Q2 75 5,09 1,19 1,00 6,00
Q3 75 5,16 1,19 1,00 6,00
Q4 75 497 1,29 1,00 6,00
Q5 75 584 0,37 500 6,00
Q6 75 5,61 0,87 2,00 6,00
Q7 75 5,63 0,75 3,00 6,00
Q8 75 527 1,11 1,00 6,00
Q9 75 5,69 0,68 3,00 6,00
Q0 75 5,63 1,02 1,00 6,00
QIl 75 541 1,20 1,00 6,00
Q2 75 5,73 0,55 400 6,00
QI3 75 533 1,03 2,00 6,00
Ql4 75 537 1,11 1,00 6,00
QI5 75 5,69 0,54 400 6,00
Ql6 75 461 1,40 1,00 6,00
Ql7 75 4,75 1,33 2,00 6,00
QI8 75 4,99 1,40 1,00 6,00
Q9 75 4,13 1,82 1,00 6,00
Q0 75 5,11 1,60 1,00 6,00
Q21 75 456 1,61 1,00 6,00
Q2 75 493 1,55 1,00 6,00
Total 75 5,24 0.86 1,00 6,00

Fonte: Autoria propria.

Na sequéncia, sdo apresentados os resultados de acordo com as dimensdes
avaliadas pelo questionario, sendo elas, o desenvolvimento de competéncias, o
controle/corresponsabilizagdo e o conhecimento/informacao.

E possivel observar na tabela 20 que a dimensdo com maior média é o
desenvolvimento de competéncias (5,58), com respostas variando entre 2,70 e 6,00. A

dimensao conhecimento/informacao obteve pontuagdo média de 5,19 com variagdo entre
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1,75 e 6,00. Por fim, a dimensdo controle/corresponsabilizagdo teve média de 4,81 e

variancia entre 1,25 e 6,00.

Tabela 20: Medidas descritivas das Dimensdes do Questionario de Identificagdo dos Beneficios da
Intervencédo Precoce para a Familia

Dimensées n Média Desvio-padrao Minimo Maximo
Desenvolvimento de competéncias 75 5,58 0,66 2,70 6,00
Controle/ corresponsabilizacdo 75 4,81 1,16 1,25 6,00
Conhecimento/ Informagao 75 5,19 0,95 1,75 6,00

Fonte: Autoria propria.

Quando questionadas se consideram que tiveram beneficios por terem

participado na IP, 84,0% das familias indicaram que sim, enquanto 16,0% responderam

negativamente (Grafico 4).

Grafico 4: Distribuicdo da amostra em func¢do da variavel Beneficios pela participagdo na IP

= Sim (n=63)
ENao (n=12)

Fonte: Autoria propria.

Dentre as respostas afirmativas sobre a obten¢do de beneficios com a IP, a

justificativa dada pelas familias foi realizada em uma questdo semiaberta. As respostas

foram analisadas a partir de saturacdo tedrica conforme apresentado a seguir no Quadro

2.
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Quadro 2: Agrupamento de temas e constatagdo da saturagdo tedrica da justificativa para a resposta
afirmativa sobre a obten¢ao de beneficios com a IP

Frequéncia Temas
de total de
Resposta
Desenvolvimento Desenvolvimento e Conhecimento/ Bem-estar e
da crianca promocao de | informacéo qualidade de vida
competéncias da familiar
familia
63
Recorréncia 34 24 16 11

No quadro 2, observa-se o agrupamento conforme a regularidade das 63
respostas, sendo definidos os seguintes temas: desenvolvimento da crianga,
desenvolvimento e promocao de competéncias da familia, conhecimento/informacao e
bem-estar e qualidade de vida familiar. Com isso, € possivel visualizar a distribuicdo e
recorréncia de mencdes em cada agrupamento. No apéndice G apresenta-se em mais
detalhes a ocorréncia dos temas em cada resposta, bem como a auséncia de aparecimento

de novos elementos.

O tema desenvolvimento da crianga foi observada em 34 respostas. Dentre as
tematicas referenciadas, a mais citada ¢ a evolugao do desenvolvimento global, como os
seguintes exemplos: “Melhora no desenvolvimento do meu filho”; “Ajuda muito no
desenvolvimento”; “Evolucao da crianga com TEA”. Ha referéncia também ao avango
em areas especificas do desenvolvimento, como a fala (“Ajudou muito na questao da
fala”; “Meu filho tinha muita dificuldade na fala, com a intervengao precoce ele melhorou
em 70%”; “Avangos significativos na comunica¢do”), a interagdo (““Ajudou bastante no
desenvolvimento, principalmente na socializacdo), a motricidade (“Estamos vendo
melhora no desenvolvimento motor”), o aprendizado (“Ajudou muito na hora de
estimular a crianga em seu aprendizado) e a autonomia (“fazendo com que ele saiba

enfrentar as atividades do dia-a-dia”).

No tema desenvolvimento e promogdo de competéncias da familia, recorrente
em 24 respostas, as tematicas referenciadas sdo: confianca nas suas proprias capacidades
e identificar possibilidades de estimulo. A confianca nas suas proprias capacidades ¢
exemplificada em respostas como: “Aprender a lidar com estereotipia, crise, rigidez...
Poder auxiliar na comunicagdo e fala, ter a quem recorrer quando surgem duvidas, ou
seja, ter por perto uma equipe preparada e que possa auxiliar faz toda diferenga no

desenvolvimento da crianga”; “Aprendendo como cuidar melhor dele em casa”;
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“Orientagdes necessarias para lidar com os desafios de criar uma crianga especial”.
Identificar possibilidades de estimulo ¢ visivel em respostas como: “Orienta¢des para
estimular em casa”; “Lidar com ele e estimular o desenvolvimento”; “Com a intervengao
precoce aprendemos a empregar estimulos adequados para atender as necessidades do

meu filho”.

O tema conhecimento/informa¢do compreende respostas relativas a
deficiéncia e necessidades da crianga, bem como os recursos/apoios formais e esteve
presente em 11 respostas. “Conseguimos a cirurgia do implante coclear” ¢ um exemplo
de resposta do conhecimento/informagao sobre os recursos/apoios formais. Quanto ao
conhecimento/informac¢ao sobre a deficiéncia e necessidades da crianga, salienta-se as
seguintes afirmacdes: “nos ajudou a compreender melhor as necessidades que tinha”;
¢ 3 ot ~ 9. G :

aprendendo a entender a crianca e suas limitagdes”; “sempre nos ajudou a entender a

deficiéncia”; “entender melhor as dificuldades do meu filho”; “através do atendimento

precoce, descobri a surdez da minha filha”.

O tema bem-estar e qualidade de vida familiar, recorrente em 11 respostas,
abarca sentimentos globais de bem-estar e qualidade de vida, além de envolvimento social
positivo com a rede de apoio formal e informal. Sentimentos globais de bem-estar e
qualidade de vida podem ser visualizados nas seguintes respostas: “a intervengao precoce
trouxe para minha familia qualidade de vida e também esperanga quanto a vida adulta
dela”; “aumento na qualidade de vida dela e da nossa familia”. O envolvimento social
positivo com a rede de apoio formal e informal, por sua vez, ¢ exemplificado em respostas
como: “recebemos respaldo e acolhimento”; “apoio moral”; “melhorou o convivio

familiar e diminuiu as tensdes quanto ao futuro”.
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3.6.3 Verificaciao das hipoteses

Neste topico da apresentagdo dos resultados serd exposta a verificagdo das
hipoteses deste estudo. Para a associagdo das variaveis e as dimensdes dos beneficios da

IP foi considerado o nivel de significancia de 5% (p<0,05).

Hipotese 1: O nivel de escolaridade dos pais esta associado as percepgoes
das familias acerca dos beneficios da IP.

A associagdo das varidveis nivel escolaridade do pai e nivel escolaridade da
mae com as percep¢des das familias acerca das dimensdes dos beneficios da IP sdo
apresentadas a seguir.

Na Tabela 21, ¢ possivel verificar que nao existem diferengas estatisticamente
significativas entre o beneficio Desenvolvimento de competéncias e o nivel de

escolaridade do pai (p=0,404), assim como o nivel de escolaridade da mae (p=0,109).

Tabela 21: Associacdo entre o nivel de escolaridade do pai e o nivel de escolaridade da mée e o beneficio
Desenvolvimento de competéncias

Desenvolvimento de competéncias

Variaveis Média DP Mediana IIQ p-valor

Nivel de Escolaridade do pai ~ Até ao 4° ano 4,80 1,82 5,70 1,65 0,404

5° a0 9° ano 5,61 0,39 5,65 0,80

Ensino Médio 5,76 0,32 5,90 0,43

Curso Superior 5,40 0,86 5,70 0,73

Nivel de Escolaridade da mae Até ao 4° ano 5,37 0,32 5,50 0,30 0,109

Ensino Médio 5,68 0,62 590 0,40

Curso Superior 5,51 0,71 5,70 0,63

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Conforme pode ser observado na Tabela 22, ndo existem diferengas
estatisticamente significativas entre o beneficio Controle/corresponsabilizagdo e o nivel

de escolaridade do pai (p=0,180), assim como o nivel de escolaridade da mae (p=0,474).
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Tabela 22: Associacao entre o nivel de escolaridade do pai e o nivel de escolaridade da mae e o beneficio
Controle/corresponsabilizagao

Controle/ corresponsabilizacio

Variaveis Média DP Mediana 11Q p-valor
Nivel de Escolaridade do pai  Até ao 4° ano 4,79 2,09 6,00 1,81 0,180
5° a0 9° ano 5,15 0,98 5,38 0,81
Ensino Médio 5,06 0,74 5,19 1,16
Curso
Superior 427 147 4,56 2,22
Nivel de Escolaridade da mae Até ao 4° ano 5,38 0,33 5,50 0,31 0,474
Ensino Médio 5,00 0,97 5,38 1,31
Curso
Superior 4,62 1,30 500 2,00

DP: desvio-padrio; 11Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Além disso, também nado foram observadas diferengas estatisticamente

significativas entre o beneficio Conhecimento/informacdo (Tabela 23) e o nivel de

escolaridade do pai (p=0,679), assim como o nivel de escolaridade da mae (p=0,581).

Tabela 23: Associacdo entre o nivel de escolaridade do pai e o nivel de escolaridade da mée e o beneficio
Conhecimento/informagéo

Conhecimento/ Informacao

Variaveis Média DP Mediana IIQ p-valor
Nivel de Escolaridade do pai Até ao 4° ano 5,00 1,15 5,25 1,13 0,679
5° a0 9° ano 4,85 1,40 5,25 1,75
Ensino Médio 5,38 0,70 5,50 1,00
Curso Superior 5,09 1,00 5,38 1,13
Nivel de Escolaridade damae  Até ao 4° ano 4,17 2,18 4,75 2,13 0,581
Ensino Médio 5,27 0,89 5,50 0,81
Curso Superior 5,21 0,88 5,38 1,25

DP: desvio-padrao; IIQ: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria prépria.

Com isso, € possivel entender que ndo se verifica diferenca estatisticamente

significativa nas percep¢oes das familias nas diferentes dimensdes que integram os

beneficios da IP, tendo em conta os niveis de escolaridade dos pais.
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Hipotese 2: A profissdao dos pais estd associada as percepgoes das familias

acerca dos beneficios da IP.

Apresenta-se a seguir a associacdo das variaveis profissdo do pai e profissao

da mae com as percepc¢des das familias acerca das dimensdes dos beneficios da IP.

Nao foram encontradas diferengas estatisticamente significativas nas

percepgdes das familias acerca do beneficio Desenvolvimento de competéncias tendo em

vista a profissao do pai (p=0,714) ou da mae (p=0,057), como descrito na Tabela 24.

Tabela 24: Associacdo entre a profissdo do pai e a profissdo da mae e o beneficio Desenvolvimento de
competéncias

Desenvolvimento de competéncias

Variaveis Média DP Mediana IIQ p-valor
Profissio = Desempregado 5,90 0,14 5,90 0,10 0,714
do pai G 0-F Armad liciai
rupo 0 - Forgas Armadas, policiais e

bombeiros militares 550 0,81 585 0,65

Grupo 1 - Membros superiores do poder

publico, dirigentes de organizagéo de 5,52 0,54 5,60

interesse publico e de empresa e gerentes 0,70

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das 550 0.73 5.70

artes 0,38

Grupo 3 - Técnico de nivel médio 5,68 0,71 5,90 0,38

Grupo 5 - Trabalhadores dos servigos,

vendedores do comércio em lojas e 5,55 0,66 5,70

mercados 0,80
Profissio  Desempregada 5,90 0,17 6,00 0,15 0,057
da m3e

Dona de casa 5,68 0,82 6,00 0,33

Grupo 1 - Membros superiores do poder

publico, dirigentes de organizagdo de 598 0,05 6,00

interesse publico e de empresa e gerentes 0,03

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das 542 0,84 5.70

artes 0,68

Grupo 3 - Técnico de nivel médio 5,18 0,72 5,10 1,20

Grupo'4 - ljrabalhadores de servigos 577 027 5.80

administrativos 0,35

Grupo 5 - Trabalhadores dos servicos,

vendedores do comércio em lojas e 5,59 0,38 5,65

mercados 0,63

DP: desvio-padrdo; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.
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Verifica-se na Tabela 25 que ndo foram observadas

diferengas

estatisticamente significativas entre as percepcdes das familias acerca do beneficio

Controle/corresponsabilizagdo ¢ a profissao do pai (p=0,085) ou a profissdo da mae

(p=0,129).

Tabela 25: Associacao entre a profissdo do pai e a profissdo da mée e o beneficio Controle/

corresponsabilizacdo
Controle/ corresponsabilizagcio

Variaveis Média DP Mediana IIQ p-valor
Profissdo Desempregado 5,81 0,09 5,81 0,06 0,085
do pai F Armad liciais e bombei

Gr.u.po 0 - For¢as Armadas, policiais e bombeiros 3.56 121 3.6

militares 1,19

Grupo 1 - Membros superiores do poder publico,

dirigentes de organizacdo de interesse publico e de 4,58 1,78 5,00

empresa e gerentes 1,00

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 423 1,47 4,19 1,94

Grupo 3 - Técnico de nivel médio 5,11 0,88 5,31 1,13

Grup’o 5 - Traba}lhadores dos servigos, vendedores do 4,99 0.96 5.38

comércio em lojas e mercados 1,25
Profissdo da Desempregada 5,63 0,33 5,50 0,31 0,129
mae

Dona de casa 4,98 0,96 5,31 1,09

Grupo 1 - Membros superiores do poder publico,

dirigentes de organizacdo de interesse publico e de 5,47 0,68 5,69

empresa e gerentes 0,66

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 423 1,35 4,25 1,69

Grupo 3 - Técnico de nivel médio 425 1,76 5,00 2,88

Grupo 4 - Trabalhadores de servigos administrativos 5,25 0,81 5,50 1,34

Grupp 5 - Trabglhadores dos servigos, vendedores do 5.07 091 5.19

comércio em lojas e mercados 0,94

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria prépria.

A tabela 26 mostra que também ndo houve diferenga estatisticamente

significativa entre o beneficio Conhecimento/informagao e o nivel de escolaridade do pai

(p=0,352), assim como o nivel de escolaridade da mae (p=0,147).
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Tabela 26: Associagdo entre a profissdo do pai e a profissdo da mée e o beneficio Conhecimento/

Informagao
Conhecimento/ Informacao
Variaveis Média DP Mediana IIQ p-valor
Profissio ~ Desempregado 4,00 1,77 4,00 1,25 0,352
do pai G 0-F Armad liciais e bombei
rupo 0 - Forgas Armadas, policiais e bombeiros 444 130 500
militares 0,69
Grupo 1 - Membros superiores do poder publico,
dirigentes de organizagdo de interesse publico e 5,15 0,86 5,50
de empresa e gerentes 0,50
Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 5,44 0,52 5,50 0,56
Grupo 3 - Técnico de nivel médio 5,43 0,58 5,50 0,75
Grupo 5 - Trabalha(?or.es dos servigos, 513 117 575
vendedores do comércio em lojas e mercados 1,25
Profissdo Desempregada 5,83 0,29 6,00 0,25 0,147
da mae
Dona de casa 5,22 0,93 5,38 0,94
Grupo 1 - Membros superiores do poder publico,
dirigentes de organizacdo de interesse publico e 556 0,59 5,75
de empresa e gerentes 0,69

Grupo 2 - Profissionais das ciéncias e das artes 5,14 0,88 5,25 1,13

Grupo 3 - Técnico de nivel médio 440 1,10 4,75 0,50

Grupo 4 - Trabalhadores de servigos 558 057 575

administrativos 0,69
Grupo 5 - Trabalha(%or.es dos servigos, 504 131 550
vendedores do comércio em lojas e mercados 1,19

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Com isso, ¢ possivel verificar que ndo ocorreu diferenca estatisticamente
significativa nas percep¢des das familias nas diferentes dimensdes que integram os

beneficios da IP, tendo em vista a profissao dos pais.

Hipotese 3: A idade da crianca esta associada as percepc¢oes das familias
acerca dos beneficios da IP.

A associagdo da varidvel idade da crianca com as percepgdes das familias
acerca das dimensdes dos beneficios da IP serd apresentada na sequéncia.

Na tabela 27 nota-se que ndo foram verificadas diferengas estatisticamente

significativas entre a idade da crianga e as percepc¢des das familias acerca dos beneficios
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Desenvolvimento de competéncias (p=0,912), Controle/corresponsabiliza¢ao (p=0,713)

ou conhecimento/informacao (p=0,766).

Tabela 27: Associagdo entre a idade da crianga e os beneficios Desenvolvimento de competéncias,

Controle/corresponsabilizagdo e Conhecimento/informagio

Desenvolvimento de competéncias

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Idade da crianga atendida 6 a 36 meses 5,55 0,81 5,90 0,50 0,912
pela Intervengdo Precoce
(em meses) 37 a 60 meses 559 0,58 5,75 0,48

Acima de 61 meses 5,63 0,40 5,70 0,73

Controle/ corresponsabilizagao

Média DP Mediana IIQ p-valor

Idade da crianca atendida 6 a 36 meses 4,82 1,23 5,25 1,50 0,713
pela Intervengdo Precoce
(em meses) 37 a 60 meses 4,70 1,21 5,00 1,56

Acima de 61 meses 5,07 0,79 5,13 1,53

Conhecimento/informacao

Média DP Mediana IIQ p-valor

Idade da crianga atendida 6 a 36 meses 5,23 0,95 5,50 1,25 0,766
pela Intervengdo Precoce
(em meses) 37 a 60 meses 5,28 0,75 5,38 1,00

Acima de 61 meses 4,85 1,37 5,25 1,56

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Hipotese 4: O diagndstico da crianga esta associado as percepgoes das
familias acerca dos beneficios da IP.

Em seguida ¢ apresentada a associagdo da variavel diagnostico ou dificuldade
da crianga com as percepcoes das familias sobre as dimensodes dos beneficios da IP.

Como ¢ possivel notar na tabela 28, ndo foram observadas diferencas
estatisticamente significativas entre o diagndstico ou dificuldade da crianca e as
percepcdes das familias acerca dos beneficios Desenvolvimento de competéncias

(p=0,728), Controle/corresponsabilizacio (p=0,178) ou Conhecimento/informacao
(p=0,663).
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Tabela 28: Associagdo entre o diagnostico ou dificuldade da crianga e os beneficios Desenvolvimento de
competéncias, Controle/corresponsabiliza¢do e Conhecimento/informagao

Desenvolvimento de competéncias

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Diagnostico ou Deficiéncia Auditiva 5,67 0,36 5,85 0,33 0,728
dificuldade da — —
crianca Deficiéncias Neuroldgicas 5,25 1,30 5,85 0,75
Outros 540 0,71 5,40 0,50
Sindrome de Down 5,60 0,53 5,70 0,40
Transtorno do Espectro Autista 5,58 0,58 5,70 0,65
Transtornos da Comunicagdo 5,48 0,84 5,75 0,55
Transtornos Globais do
Desenvolvimento 586 0,21 6,00 0,20
Transtornos relacionados com a
gestacdo de curta duracdo e peso 5,90 0,17 6,00
baixo ao nascer 0,15
Controle/ corresponsabilizacio
Média DP Mediana IIQ p-valor
Diagnéstico ou Deficiéncia Auditiva 5,23 0,53 5,19 0,75 0,178
dificuldade da S .
crianca Deficiéncias Neuroldgicas 5,10 1,10 5,50 0,72
Outros 4,13 0,71 4,13 0,50
Sindrome de Down 3,75 1,18 3,38 0,63
Transtorno do Espectro Autista 4,70 1,24 5,13 1,34
Transtornos da Comunicagao 4,73 1,33 5,00 1,53
Transtornos Globais do
Desenvolvimento 3,53 0,51 375 0,63
Transtornos relacionados com a
gestacdo de curta duracdo e peso 4,96 1,00 4,88
baixo ao nascer 1,00
Conhecimento/informacio
Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Diagnostico ou Deficiéncia Auditiva 4,75 1,52 5,25 0,56 0,663
dificuldade da — —
crianca Deficiéncias Neuroldgicas 5,42 1,43 6,00 0,00
Outros 5,25 0,71 5,25 0,50
Sindrome de Down 5,05 0,62 5,00 0,75
Transtorno do Espectro Autista 5,13 0,94 5,38 1,50
Transtornos da Comunicagao 5,33 0,71 5,50 0,81
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Tabela 28: Associagdo entre o diagnostico ou dificuldade da crianga e os beneficios Desenvolvimento de
competéncias, Controle/corresponsabiliza¢ao e Conhecimento/informacao (continuacao)

Conhecimento/informacio

Média

DP Mediana IIQ p-valor

Transtornos Globais do
Desenvolvimento

5,25 1,08 5,75 1,25

Transtornos relacionados com a
gestagdo de curta duragdo e peso

baixo ao nascer

542 0,52 5,25 0,50

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Hipotese 5: O tempo em que a familia é acompanhada pela IP esta associado

as percepgoes acerca dos seus beneficios.

Em relagdo ao tempo de atendimento pela IP, ndo houve diferencas

estatisticamente significativas entre a variavel e as percepgdes das familias acerca das

dimensdes dos beneficios da IP: Desenvolvimento de competéncias (p=0,161), Controle/

corresponsabilizacdo (p=0,100) ou Conhecimento/informagdao (p=0,210),

visualiza-se na Tabela 29.

como

Tabela 29: Associacdo entre tempo de atendimento pela IP e os beneficios Desenvolvimento de
competéncias, Controle/corresponsabilizacdo e Conhecimento/informagao

Desenvolvimento de competéncias

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Tempo de atendimento ~ Mais de 6 meses até 1 ano 5,56 0,75 6,00 0,65 0,161
pela IP
Mais de 1 ano até 2 anos 5,76 0,26 5,80 0,40
Mais de 2 anos até 3 anos 5,13 1,10 5,70 1,00
Mais de 3 anos 5,54 0,36 5,60 0,10
Controle/ corresponsabilizacio
Média DP Mediana IIQ p-valor
Tempo de atendimento ~ Mais de 6 meses até 1 ano 4,81 1,23 5,25 1,50 0,100

pela IP

Mais de 1 ano até 2 anos 5,07 0,88 5,31 1,38
Mais de 2 anos até 3 anos 3,88 1,49 3,88 2,56
Mais de 3 anos 5,23 0,36 5,25 0,50
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Tabela 29: Associacao entre tempo de atendimento pela IP e os beneficios Desenvolvimento de
competéncias, Controle/corresponsabiliza¢ao e Conhecimento/informagao (continuacgao)

Conhecimento/informacio

Média DP Mediana IIQ p-valor

Tempo de atendimento ~ Mais de 6 meses até 1 ano 5,12 1,09 5,50 1,13 0,210
pela IP

Mais de 1 ano até 2 anos 5,40 0,73 5,50 0,81

Mais de 2 anos até 3 anos 493 0,66 5,00 0,75

Mais de 3 anos 480 1,78 5,50 1,25

DP: desvio-padrdo; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Hipotese 6. A frequéncia em que a familia recebe atendimento esta associada
as percepgoes das familias acerca dos beneficios da IP.

Verificou-se que ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre
a variavel Frequéncia de atendimento da IP e o dominio Desenvolvimento de

competéncias (p=0,374) dos beneficios da IP (Tabela 30).

Tabela 30: Associacdo entre Frequéncia de atendimento da IP e o beneficio Desenvolvimento de
competéncias

Desenvolvimento de competéncias

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Frequéncia de Uma vez por més 5,35 1,05 5,85 0,95 0,374
atendimento da IP .

Quinzenalmente 5,50 0,70 5,80 0,65

Semanalmente 5,75 0,31 5,90 0,40

Duas vezes por semana ou mais 5,42 0,81 5,70 0,70

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria prépria.

No dominio Controle/corresponsabilizagao (p<0,001) foi encontrada
diferencas estatisticamente significativas como apresentado na Tabela 31. Houve
evidéncia de diferenga entre quem recebe atendimento semanalmente com quem recebe
duas vezes por semana ou mais. Quem recebe atendimento semanalmente tem percepgao
menor do dominio Controle/corresponsabilizagdo do que quem recebe duas vezes por

semana ou mais.
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Tabela 31: Associagdo entre Frequéncia de atendimento da IP e o beneficio
Controle/corresponsabilizagao

Controle/ corresponsabilizacio

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Frequéncia de Uma vez por més 441 1,58 4,75 2,19 <0,001
atendimento da IP .

Quinzenalmente 438 1,42 5,00 1,31

Semanalmente 425 1,16 425 1,38

Duas vezes por semana ou mais 5,34 0,74 5,50 1,00

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.

Diferencas estatisticamente significativas também foram observadas no
dominio Conhecimento/informacao (p=0,010) como apresentado na Tabela 32. Foi
verificada evidéncia de diferenca entre quem recebe atendimento semanalmente com
quem recebe duas vezes por semana ou mais. Quem recebe atendimento duas vezes por
semana ou mais tem percep¢do maior do dominio Conhecimento/informagdo do que

quem recebe semanalmente.

Tabela 32: Associacdo entre Frequéncia de atendimento da IP e o beneficio Conhecimento/informagao

Conhecimento/informacio

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Frequéncia de Uma vez por més 4,70 1,03 4,88 1,19 0,010
atendimento da IP .
Quinzenalmente 5,25 0,66 5,50 0,63
Semanalmente 5,00 0,92 5,25 1,00

Duas vezes por semana ou mais 5,45 0,93 6,00 0,75

DP: desvio-padrio; IIQ: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria prépria.

Hipotese 7: A familia receber atendimento ou apoio fora da IP esta associado
as percepgoes acerca dos beneficios da IP.

Em relacdo a receber atendimento ou apoio fora da IP, observa-se na Tabela
33 que ndo foram verificadas diferencas estatisticamente significativas entre a variavel e
os dominios dos beneficios da IP: Desenvolvimento de competéncias (p=0,102),

Controle/ corresponsabilizagdo (p=0,123) ou Conhecimento/informacao (p=0,631).
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Tabela 33: Associacao entre atendimento ou apoio fora da IP e os beneficios Desenvolvimento de
competéncias, Controle/corresponsabilizacido ¢ Conhecimento/informagao

Desenvolvimento de competéncias

Variavel Média DP Mediana IIQ p-valor
Atendimento ou apoio  Nao 5,60 0,71 5,90 0,50 0,102
fora da IP
Sim 550 0,43 5,60 0,75
Controle/corresponsabilizacio
Média DP Mediana IIQ p-valor
Atendimento ou apoio  Nao 4,87 1,19 5,25 1,50 0,123
fora da IP
Sim 4,54 0,99 4,94 1,22
Conhecimento/informacao
Média DP Mediana IIQ p-valor
Atendimento ou apoio  Nao 5,22 0,92 5,50 1,25 0,631

fora da IP

Sim

5,07 1,13 5,38 1,31

DP: desvio-padrio; I1Q: intervalo interquartilico.
Fonte: Autoria propria.
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3.7 Discussao

Apresenta-se a seguir a discussdo dos principais resultados desse estudo, o
qual teve por objetivo identificar, analisar e compreender os beneficios da IP para as
familias apoiadas na regido metropolitana da Baixada Santista no Estado de Sao Paulo.
Para a discussdo, os objetivos da pesquisa foram articulados e discutidos a partir do
referencial tedrico, sendo organizados trés topicos:

3.7.1 Condig¢des socioecondmicas, participagdo familiar e contextos naturais
na [P

3.7.2 Tipos de apoio recebidos na IP

3. 7. 3 Beneficios da IP
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3.7.1 Condicdes socioecondmicas, participacdo familiar e contextos
naturais na IP

Neste topico serdo abordados temas relacionados as caracteristicas
socioecondmicas das familias, o contexto natural em que vivem e as possibilidades de
participagdo na IP correlacionadas a realidade brasileira, mais especificadamente da
RMBS.

Dunst (1997) aponta que um dos dez principios orientadores das praticas
centradas na familia ¢ que os profissionais devem ser sensiveis e responsivos a
diversidade socioecondmica das familias, sendo fundamental refletir sobre esta realidade.

Os resultados neste estudo indicam que a maioria dos pais concluiu o ensino
médio enquanto a maioria das maes possui ensino superior. Contudo, ¢ valido ponderar
que muitas vezes 0 acesso aos servigos de saude ¢ maior para a populacao com melhores
condig¢des socioecondmicas. Nesse sentido, familias com menores niveis de escolaridade
relatam menor conhecimento sobre o assunto e grande esforco para obter servigos
(BAILEY et al., 2004).

Além disso, nesta pesquisa nao foram verificadas diferengas estatisticamente
significativas destes dados com os beneficios da IP. Esta informag¢do encontra-se
divergente da pesquisa de Nawi, Ismail e Abdullah (2013) que apontou maior percepgao
de beneficios da IP pelas familias com nivel superior de escolaridade, assim como o
estudo de Neal (2007) que identificou melhor percepcao do beneficio de desenvolvimento
de competéncias nas familias com maiores niveis de escolaridade. Também os resultados
deste estudo sdo contraditorios as investigagoes realizadas por Leite e Pereira (2019), por
Cruz, Fontes e Carvalho (2003) e por Kirby, White e Baranek (2015) em que a melhor
percepgao de beneficios da IP aparece relacionada a menor escolaridade dos familiares.
E possivel compreender esta diferenca tendo em vista o acesso das familias com maior
escolaridade a informagdo, o que pode fomentar o grau de exigéncia em relagdo ao
desenvolvimento das criangas e¢ aos atendimentos prestados pela IP (BAILEY et al.,
2004).

Em relagdo a profissdo dos participantes deste estudo, a maioria dos pais atua
como trabalhador dos servicos, vendedores do comércio em lojas e mercados, enquanto
a maioria das maes exerce fungdo como profissional das ciéncias e das artes. Contudo, é
necessario considerar que o aumento do numero de desempregados e de empregos
precarios na RMBS, assim como exposto por Brandao et al. (2018), impactam o acesso

aos direitos fundamentais como saude.
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Segundo Dunst, Hamby e Brookfield (2007) as profissdes correspondentes a
alto nivel de escolaridade estdo relacionadas a maior bem-estar, porém os familiares que
exercem estas fungdes tendem a avaliar as praticas de forma menos centrada na familia
e, portanto, observar menos beneficios. Este resultado ¢ notado na pesquisa de Leite ¢
Pereira (2019) que verificou que as familias com profissdes de nivel mais baixo
apresentaram valores superiores na percepcdo sobre os beneficios da IP
comparativamente com as familias com profissdes de niveis mais altos. No entanto, esta
pesquisa ndo verificou diferencas estatisticamente significativas da profissao dos pais
com os beneficios da IP. Este resultado ¢ similar ao encontrado em outros estudos que
verificaram que a profissdo da familia ndo influencia a percepcao dos resultados da IP
(EPLEY et al, 2011; MCWILLIAM; MCGHEE; TOCCI, 1998; NEAL, 2007;
OLMSTED et al., 2010).

Neste estudo, como anteriormente apresentado, a escolaridade da maioria dos
pais e mades concentra-se na faixa de ensino médio a ensino superior, com baixa
frequéncia de familiares com formagdo até o 4° ano e entre o 5° e 9° ano do ensino
fundamental. O mesmo ocorreu com as respostas relativas a profissao dos pais, em que
se observou concentracdo das respostas em poucas categorias de CBO. Desta forma, ¢
possivel pensar que talvez nao tenham sido identificadas associagdes com os diferentes
niveis de escolaridade, assim como com a profissdo dos pais, uma vez que houve pouca
variabilidade das respostas.

Quanto as caracteristicas da crianga, nao foi observado que a idade
cronologica esta associada a percepcao de beneficios da IP. Tais resultados sdo analogos
ao encontrado em outras pesquisas (LEITE; PEREIRA, 2019; OLMSTED et al., 2010),
com exce¢dao do ambito do bem-estar e qualidade de vida. Neste aspecto, Raspa et al
(2010) identificaram que familias de criangas mais velhas referem niveis maiores de bem-
em relacdo as criancas mais novas, podendo ser justificado pelo tempo de apoio recebido
pela IP.

No que tange ao diagnoéstico, maioria das criangas deste estudo apresenta
Transtorno do Espectro Autista. Este resultado mostra-se diferente do encontrado no
estudo de Leite e Pereira (2019) que identificou atraso global do desenvolvimento como
maior numero de respostas das familias sobre o diagnéstico da crianca. Além disso, ndo
foram verificadas diferengas estatisticamente significativas desta varidvel com os

beneficios da IP.
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Desta forma, estes resultados relativos as caracteristicas da crianca como
idade e diagnéstico podem ser compreendidos considerando que a IP auxilia na
funcionalidade e potencializa o desenvolvimento de todas as criancas inseridas em suas
acdes (PINTO; SERRANO, 2017, MACHADO, 2019), o que pode contribuir para
percepgao positiva dos beneficios da IP independentemente da idade ou diagndstico.

Em relagdo a participagdo familiar na IP, este estudo aponta que a maioria dos
familiares participantes eram as maes das criancas. Esta grande participacao das maes
também ¢ descrita em outras pesquisas sobre o envolvimento predominante destas
mulheres nos programas de IP (EPLEY; SUMMERS; TURNBULL, 2011; MAS et al.,
2016; ALOTAIBI, ALMALKI, 2016; DIAS; CADIME, 2019; HUGHES-SCHOLES;
GAVIDIA-PAYNE, 2019; BALCELLS-BALCELLS et al., 2019; MCMANUS et al.,
2020; ZIEGLER; MITTEREGGER; HADDERS-ALGRA, 2020).

Nesse sentido, ¢ valido ressaltar que o género feminino ainda tem constituido
a maioria dos cuidadores familiares, merecendo especial atengdo uma vez que tém maior
actmulo das tarefas de cuidado e ficam mais limitadas nas atividades sociais (SUMMERS
et at., 2007; JORGE, 2011; FERREIRA, 2014; GONZALEZ et al., 2015; BALCELLS-
BALCELLS et al., 2019). Desta forma, algumas pesquisas t€ém apontado altos niveis de
estresse das maes neste papel (RODGER et al., 2008) e pouco suporte das redes de apoio
para conciliar os atendimentos e demais tarefas de casa (CHAUHAN et al., 2017),
havendo aquelas que relacionam seu bem-estar pessoal com a satisfacdo pelas agoes
promovidas pela IP (GASCON-RAMOS et al., 2010), o que indica o papel fundamental
destas praticas para a familia como um todo.

Além das caracteristicas pessoais, € necessario discutir o contexto em que as
familias vivem e a IP estd inserida. Carvalho et al. (2016) definem o contexto natural
como aquele em que vivenciamos a rotina, incluindo o domicilio, casa de familiares,
escola, comunidade, entre outros, mas também considerando os individuos e as dindmicas
que envolvem os espacos fisicos. Com isso, Dunst, Bruder e Espe-Sherwindt (2014)
apontam que a maneira como os profissionais envolvem os pais na IP esta relacionada
com o cendrio em que ela acontece, considerando os acontecimentos dos contextos
naturais das familias. Portanto, onde as agdes sdao fornecidas pode influenciar a
probabilidade de os pais estarem ou ndo envolvidos nestas praticas.

Em um estudo realizado na RMBS por Vida (2020), constatou-se que as
informagdes sobre o contexto natural das familias sdo colhidas na avaliagao inicial e

através de informagdes da rede assistencial, ocorrendo visitas domiciliares dos assistentes
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sociais em situagdes especificas com maior complexidade, principalmente as que
envolvem conselho tutelar. Contudo, Pereira e Serrano (2014) reforgam em sua pesquisa
realizada em Portugal que os resultados de praticas centradas na familia sdo mais efetivos
quando o apoio ¢ fornecido no contexto natural da familia. Neste ponto, ¢ fundamental
compreender as diferengas da realidade dos dois paises e a influéncia destas
singularidades nas agdes da IP.

Nesta pesquisa verificou-se que, dentre os nove municipios da RMBS, 40,0%
das familias participantes residem em Santos, enquanto, por outro lado, ndao foram obtidas
respostas referentes a participantes residentes em Bertioga. Este resultado pode ser
justificado por Santos ser o municipio sede da RMBS e onde concentram-se servigos
sociais, de saude e educacao (BRANDAO, et al., 2018).

Esse fator aponta a necessidade de questionarmos as possibilidades de acesso
aos servigos pelas familias residentes de areas mais afastadas do centro desta regido. O

Plano Nacional para a Primeira Infancia procura alertar neste sentido ao afirmar que:

considerando que nos ambientes de miséria — que afeta cerca de 15% da
populagdo brasileira — e de pobreza, que atinge a 27% de pessoas — a propor¢ao
de criangas pequenas é maior do que nos ambientes socioecondmicos mais
aquinhoados, e que, inversamente, ¢ naqueles ambientes que o atendimento ¢é
mais precario (BRASIL, 2010, p. 38).

Nesse sentido, a pesquisa realizada por Valverde e Jurdi (2020) com familias
inseridas na IP no municipio de Santos destacou a dificuldade de acesso aos servigos de
atendimento e as possibilidades de organizagdo financeira e de rotina da familia para este
acompanhamento. Tal constatacao pde em duvida se as politicas publicas brasileiras que
tétm o papel de garantir os direitos da populacdo estdo conseguindo abarcar as
singularidades de cada contexto, além das condi¢des particulares de acesso as agoes.

Isto porque se por um lado ¢ inegavel o papel das politicas publicas em
delimitar, organizar e garantir os objetivos e métodos das agdes realizadas em um pais,
por outro ¢ necessario abarcar as condi¢des financeiras e rotinas particulares, bem como
as diferentes possibilidades de organizacdo de cada contexto familiar neste processo de
IP em um pais de realidade desigual.

Segundo os dados descritos por Oliveira (2016) em seu estudo sobre as
normas juridicas acerca da primeira infancia no Brasil, destaca-se nos documentos a ideia
de uma infancia universal em que todos t€ém os mesmos direitos, preocupando-se com o

futuro das criangas, porém sem a problematizacdo das condi¢des diversas que cada
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individuo e suas familias encontram de acesso a esses direitos. Dessa forma, ¢ importante
investigar a coeréncia entre a distribui¢do dos recursos e servigos publicos e as
necessidades dos sujeitos, considerando que “as familias ndo se encontram nas mesmas
condi¢des materiais e culturais, € com isso as possibilidades de usufruirem dos servigos
também se tornam desiguais” (MIOTO, 2012, p. 130).

Além disso, o Questionario de Identificacdo dos Beneficios da Intervengao
Precoce para a Familia foi desenvolvido em Portugal, pais em que o funcionamento das
acoes das equipes de IP ¢ regulamentado por um Sistema Nacional de Intervengdo
Precoce na Infancia (SNPI) através do Decreto-Lei n.° 281/2009 (2009). O SNPI possui
uma Comissdo Nacional que ¢ responsavel por assegurar a articulacdo das agdes dos
ministérios da Saude, da Educa¢do ¢ do Trabalho e da Solidariedade Social. Ele
compreende cinco subcomissdes de coordenacao regionais que atuam através das Equipe
Locais de Intervengao constituidas por profissionais de diferentes areas disciplinares dos
trés ministérios em colaboragdo direta com as familias e através de um modelo baseado
na comunidade.

Os servigos de IP no Brasil e, consequentemente na RMBS, por outro lado,
nao tém um Unico modelo ou referencial teorico e pratico nos atendimentos realizados no
pais. Contudo, as pesquisas recentes sobre IP no Brasil apontam a prevaléncia de praticas
voltadas a estimulagcdo de habilidades, realizadas em servicos de satde, com enfoque
centrado na crianga e estruturadas a partir de um modelo reabilitativo de cuidado
(FERNANDES, 2016; FERNANDES; SERRANO; DELLA BARBA, 2016; FERREIRA
etal., 2019; MARINI; LOURENCO; DELLA BARBA, 2017; MARINI, 2017; MARINI;
LOURENCO; DELLA BARBA; 2018).

Desta forma, nota-se que nos servigos de IP no pais e, consequentemente na
RMBS, ha pouca ou nenhuma participacdo ativa das familias brasileiras neste
acompanhamento. Tal percepcao parece associar-se a dificuldade deste estudo de acesso
as familias através dos servicos, a demora para resposta ¢ ao reduzido numero de
questionarios preenchidos.

Nesse sentido, o estudo realizado por Vida (2020) em servicos de IP na regido
indicou participagdo familiar predominantemente passiva, sem incluir a autonomia,
protagonismo familiar e poder de tomada de decisdes conforme os pressupostos de uma
abordagem centrada na familia. Com isso, € possivel compreender que as familias ndo
estdo habituadas a participar ativamente da IP e, consequentemente, de pesquisas

realizadas neste contexto.
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Portanto, ¢ imprescindivel olhar para além do microssistema familiar,
aproximando-se das relagdes estabelecidas com as questdes mais amplas dos demais
sistemas — meso, exo ¢ macrossistema — problematizando, assim, as relagdes e condi¢des

das familias, bem como as possibilidades de cada regido para a IP.
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3.7.2 Tipos de apoio recebidos na IP

Neste topico serdo abordados os tipos de apoio recebidos na IP na RMBS,
incluindo o contexto das ac¢des, os encaminhamentos, a composicao da equipe ¢ a rede de
apoio informal.

Como ja apresentado anteriormente, as praticas centradas na familia
enfatizam a importancia do apoio da IP em contextos naturais. Tal énfase se da pelas
oportunidades relevantes e significativas de aprendizagem que surgem no cotidiano da
familia e da comunidade para o desenvolvimento da crianga (DUNST et al., 2012).
Contudo, como ressaltado por Campbell (2004, p. 21) “a exigéncia do ambiente natural
nao se refere apenas a onde os servigos sao prestados, mas se concentra na promoc¢ao da
participagdo ativa da crianca nas atividades e rotinas que ocorrem em uma variedade de
ambientes naturais”. Com isso, verifica-se que as agdes nestes contextos tendem a
aproximar-se da realidade das criancas e facilitar o envolvimento das familias.

No pais, € possivel constatar pesquisas que apontam a importancia da inclusao
de intervencdes domiciliares, desde a compreensdao do diagnostico da crianga até suas
demandas mais especificas, a fim de acolher as necessidades dos familiares (FERREIRA
et al., 2019). No entanto, os achados deste estudo indicam que a maioria das familias
recebe atendimento da IP na unidade de saude ou clinica, totalizando 90,7% dos
participantes.

O mesmo resultado foi encontrado na pesquisa realizada na RMBS por Vida
(2020) em que se identificou que os servigos de IP participantes da pesquisa realizam suas
acoes exclusivamente dentro dos servigos de saude, com excecdo a visitas domiciliares
pontuais. Além disso, uma pesquisa realizada no Estado de Sao Paulo sobre as praticas
de IP também apontou que as acdes desenvolvidas se mantém dentro dos limites
ambulatoriais e, embora os profissionais tenham iniciativa para aproximar-se dos
contextos naturais das familias, estas atitudes limitam-se a coleta de informacdes ¢
fornecimento de orientagdes (MARINI, 2017).

Com isso, € possivel observar que a atuacdo na regido € restrita ao ambiente
dos servigos, embora a literatura ressalte a poténcia dos recursos existentes nos contextos
naturais para a [IP. Ademais, esta realidade ¢ divergente de estudos realizados em outros
paises.

Pesquisas realizadas em Portugal descrevem apoio da IP majoritariamente
recebido em creches ou jardim de infancia, seguido do ambiente domiciliar e contextos

mistos incluindo agdes na casa e creche, casa e jardim de infincia, ou casa e instituigdes
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(LEITE, 2018; MARTINS, 2021). Além disso, as pesquisas realizadas por Pereira e
Serrano (2010; 2014) constataram que os resultados de praticas centradas na familia sdo
mais efetivos quando o apoio ¢é fornecido no contexto natural da familia, da mesma forma
que Machado, Santos e Espe-Sherwindt (2017) que verificaram a importancia da
dimensao participativa da familia nos seus contextos naturais de forma a consolidar os
caminhos para a sua emancipagao.

Nos Estados Unidos, Dunst, Bruder e Espe-Sherwindt (2014) investigaram a
relacdo entre o contexto em que a intervencao € realizada e o envolvimento dos familiares.
Para tanto, foram pesquisados trés grupos: um em que a intervencdo foi realizada
integralmente na casa das familias, um outro em que metade da intervengao foi realizada
na casa ¢ a outra metade no centro de atendimento, e um terceiro onde a intervencao foi
realizada integralmente no centro de atendimento. Os resultados mostraram que a
participacao dos pais ¢ substancialmente superior quando o apoio € prestado em contexto
naturais. Ademais, outros estudos descrevem mais resultados no desenvolvimento e
comportamento da crianca (RUBLE; MCGREW, 2007), além de ser observado que estas
acoes produzem efeitos mais positivos a longo prazo em comparagao as praticas centradas
na crianga (KAGITCIBASI; SUNAR; BEKMAN, 2001).

Além do contexto das agdes, se faz importante também compreender as
formas de encaminhamento para a equipe de IP. Este estudo aponta que a maioria das
familias foram encaminhadas por médicos (pediatra, neuropediatra ou outras
especialidades médicas). Este resultado ¢ divergente do encontrado por Leite (2013) em
Portugal uma vez que, embora existam médicos responsaveis pelo encaminhamento, este
acontece predominantemente através do educador de infancia. No entanto, os achados
deste estudo assemelham-se ao encontrado na pesquisa de Vida (2020) em que também
foi identificado que os encaminhamentos para a IP na RMBS acontecem através de
médicos.

Desta forma, ¢ valido ressaltar que esta forma de encaminhamento ¢ muitas
vezes descrita nas pesquisas brasileiras como limitada ao enderecamento de um servigo
de satide de atencdo basica para os especializados (MARINI, 2017) sem espagos para
discussdo e acompanhamento dos casos, apontando para a pouca articulagdo em rede
nesses atendimentos e valorizagdo da figura e do saber médico (VALVERDE; JURDI,
2020).

A centralidade do médico também pode ser visualizada nas respostas relativas

ao mediador de caso. Nesta pesquisa, 64% das familias referiram a presenga de um
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mediador de caso, sendo em sua maioria um profissional médico. Por outro lado, quando
questionadas sobre quais profissionais realizam atendimento a crianga e sua familia, as
respostas indicaram profissionais de varias especialidades como fonoaudiologia,
psicologia, terapia ocupacional, fisioterapia, assisténcia social, pedagogia,
psicopedagogia e musicoterapia, mas nenhuma delas descreveu o médico como integrante
da equipe de IP. Entretanto, este dado aponta a necessidade de questionar o acesso a
informagao e, portanto, a possibilidade de compreensao das familias sobre o que seria um
mediador de caso na IP.

Para as praticas centradas na familia, o mediador de caso ¢ um profissional
da equipe de IP, constituida por varias areas de especialidade, que assume papel de
referéncia e representacdo dos demais profissionais. Ele € responsavel por assumir o
contato regular com a familia, fazer a maior parte das visitas ao contexto natural e
implementar o plano de interven¢ao, enquanto os outros profissionais da equipe prestam
um apoio de retaguarda. Além disso, neste modelo defende-se que a familia faz parte
integrante da equipe, devendo ser valorizada e respeitada como qualquer outro membro
da equipe (CARVALHO et al., 2016).

A centralidade da figura do médico nas respostas das familias, mesmo esta
especialidade nao sendo parte integrante das equipes de IP indicadas, sugere a
manutencdo de um modelo fragmentado de intervencao tendo como pano de fundo a
centralizacao do saber médico. Esta percepcao ¢ semelhante a outras pesquisas do pais
que alertam para a compartimentalizacdo do cuidado na IP e a priorizagdo do modelo
médico/reabilitativo por meio de abordagens clinicas desenvolvidas exclusivamente no
ambito da saide (MARINI, 2017; DELLA BARBA, 2018).

Quanto ao tempo em que a familia ¢ acompanhada pela IP, esta pesquisa
identificou que a maioria das familias ¢ atendida entre 6 meses e 2 anos. Contudo, ndo
houve diferencas estatisticamente significativas entre a varidvel e as percepcdes das
familias acerca das dimensodes dos beneficios da IP. Este resultado ¢ consonante aos
estudos de McWilliam et al. (1995), Bailey et al. (2005), Leite (2017), Neal (2007), Epley
et al. (2011) e Olmsted et al. (2010), que também ndo encontraram associagdo entre o
tempo de apoio e a percepcao das familias acerca dos beneficios da IP.

Embora sejam semelhantes a outros estudos, os resultados desta pesquisa
precisam ser olhados com cautela a fim de compreender possiveis justificativas para tais
achados. Isto porque o periodo de coleta dos dados desta pesquisa ocorreu durante a

pandemia de COVID-19 que gerou cuidados sanitarios como isolamento social e

122



necessidade de atendimentos remotos a partir de marco de 2020. Sendo assim,
considerando que a maioria das familias referiu ser acompanhada entre 6 meses e dois
anos, observa-se que grande parte dos atendimentos prestados pela IP ocorreu no periodo
de pandemia. Poucas familias estavam inseridas na IP antes deste periodo o que poderia
diferenciar o vinculo estabelecido com os profissionais da equipe, bem como ocasionar
percepgao diferente das acdes presenciais e de seus beneficios.

No que diz respeito a frequéncia do atendimento da IP, a maioria das familias
deste estudo recebe atendimento semanalmente. O mesmo resultado também foi apontado
no estudo conduzido por Leite (2013). Além disso, ndo foram identificadas diferencas
estatisticamente significativas entre esta variavel e o dominio Desenvolvimento de
competéncias dos beneficios da IP. Por outro lado, observou-se diferengas em relaciao ao
dominio Controle/corresponsabilizacao, bem como em Conhecimento/informagao. Nesse
sentido, quanto maior a frequéncia de atendimento, maior a percep¢dao dos beneficios
nestes dominios.

Este resultado assemelha-se ao encontrado por Martins (2021) que também
observou associagdo entre maior frequéncia de apoio da IP e percepgao de beneficios pela
familia. No entanto, diferente desta pesquisa, seus dados indicaram diferenca
estatisticamente significativa somente no dominio Desenvolvimento de competéncias.

Outros estudos também tém referido relacao entre a frequéncia de apoio € os
beneficios da IP (MACHADO; SANTOS; ESPE-SHERWINDT; 2017), maior coesao
familiar (WARFIELD et al., 2000) e maior grau de satisfagdo com os servicos da IP
(ALMEIDA, 2016). Por outro lado, a pesquisa realizada por Dunst, Trivette ¢ Hamby
(2007) identificou que a frequéncia de contato entre pais e os pais e os profissionais nao
influenciou o sentimento de corresponsabilizagdo das familias participantes.

Embora a IP tenha beneficios importantes em relagdao ao desenvolvimento de
competéncias, ou seja, as habilidades adquiridas pela crianca e as competéncias parentais
pela familia, os resultados deste estudo enfatizaram os beneficios percebidos em relacao
ao controle/corresponsabilizagdo e conhecimento/informa¢do. Estes dominios
relacionam-se a participag@o e parceria entre familia e profissionais no processo de IP e
ao acesso ao conhecimento sobre apoios e recursos existentes na comunidade. Com isso
observa-se que, para além da aquisi¢do de caracteristicas e competéncias, a IP ¢
fundamental no suporte as familias através do apoio e informagao recebidos (BAILEY et

al., 2005).
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Em relagdo aos apoios recebidos fora da IP, apenas 18,7% das familias
participantes desta pesquisa responderam afirmativamente, ndo sendo verificadas
diferengas estatisticamente significativas entre a variavel e os dominios dos beneficios da
IP. Igualmente a pesquisa realizada por Leite (2013), também nao identificou associagao
entre apoio recebido fora da IP e beneficios para a familia.

Neste ponto, ressalta-se as defini¢oes de rede de apoio formal e informal. As
redes de apoio formal sdo formadas pelas institui¢des, como satde, educacdo, seguranga
social, justica, entre outras e por profissionais, como psicologos, terapeutas ocupacionais,
educadores, entre outros (CARVALHO et al., 2016; DUNST; TRIVETTE, 2009a). A
rede de apoio informal por sua vez inclui individuos e grupos sociais que se recorre
quando ha necessidade de auxilio, como familia, amigos, vizinhos, associa¢des e
organizacdes comunitarias (MCWILLIAM, 2003).

Com isso, deve-se analisar cautelosamente os dados encontrados neste
estudo, buscando ponderar se as familias ndo percebem este apoio ou se encontram
dificuldades de acesso a ele. Isto porque, embora a rede de apoio se configure como um
dos objetivos da IP centrada na familia (BALCELLS-BALCELLS, 2019), ela depende da
disponibilidade das interagdes do exossistema, ou seja, dos servicos prestados e dos
fatores comunitarios em fornecer suporte as necessidades da crianga e as preocupagoes e
prioridades da sua familia (SERRANO, 2007).

Este dado mostra-se preocupante uma vez que, as redes de apoio social em
suas variadas configuragdes, essencialmente informais, aparecem nos estudos de IP
centrada na familia relacionando positivamente a sua presenga com o desenvolvimento
da crianca, as formas de organizacao e bem-estar familiar, sendo importante considera-
las para o planejamento e estruturacdo dos servicos (DUNST, 2002; DUNST;
TRIVETTE; HAMBY, 2007).

Dentre os apoios recebidos, a educagao especial ou mediadora escolar aparece
com maior frequéncia nesta pesquisa, porém, ainda representativa de um pequeno nimero
de familias (cinco). Em consonancia, a pesquisa de Valverde e Jurdi (2020) realizada no
municipio de Santos indicou reduzida frequéncia escolar das criangas atendidas pela IP,
sendo observadas dificuldades na inser¢do e permanéncia neste contexto. No entanto, o
fortalecimento do ambiente escolar enquanto sistema ecologico se faz fundamental tendo
em vista seu papel protetivo como rede de apoio social (POLETTO; KOLLER, 2008),

enfatizando-se a importancia das oportunidades de aprendizagem inclusivas no contexto
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natural da crianga com atraso no desenvolvimento ou deficiéncia (MCWILLIAM, 1995;

SALAZAR, 2012).
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3. 7. 3 Beneficios da IP

Neste topico serdo analisados os beneficios da IP para as familias apoiadas na
RMBS tanto em sua globalidade quanto nas dimensdes especificas.

A literatura na area da IP apresenta varios estudos que referenciam os
beneficios que as familias obtém deste apoio (BAILEY et al., 2004; DUNST, 2002, 2015;
WILSON, 2005; DUNST; TRIVETTE; HAMBY, 2007; 2007; LEITE; PEREIRA, 2013;
PEREIRA; SERRANO, 2014; GAVIDIA-PAYNE; MEDDIS; MAHAR, 2015;
MACHADO; SANTOS; ESPE-SHERWINDT, 2017; COSSIO; PEREIRA;
RODRIGUEZ, 2018).

Neste estudo, em relacdo a andlise global do Questionario de Identificagao
dos Beneficios da Intervencao Precoce para a Familia, observa-se média total de respostas
de 5,24 com variancia entre 4,13 e 5,84 (sendo que 4 = concordo algumas vezes, 5 =
concordo muitas vezes e 6 = concordo plenamente). Este valor mostra-se acima do estudo
de Neal (2007) cuja amostra de 296 familias encontrou média total de 4,40 nos Estados
Unidos, assim como do estudo de Leite e Pereira (2019) que identificou média total de
4,92 em uma amostra de 999 familias e de Martins (2021) que verificou média total de
4,96 em uma amostra de 77 familias, ambos realizados em Portugal.

Quanto as dimensdes dos beneficios, os resultados deste estudo indicaram que
a média mais elevada se refere ao aspecto do desenvolvimento de competéncias (média
= 5,58), seguido do conhecimento/informagao (média = 5,19) e, por fim, encontra-se o
controle/corresponsabilizacdo (média = 4,81). Isso significa que as familias percebem
menos beneficios na dimensdo controle/corresponsabilizacao. Tal dado também foi
verificado no estudo de Leite (2013).

Nesse sentido, ¢ valido retomar que o beneficio do desenvolvimento de
competéncias refere-se ao desenvolvimento das competéncias parentais e autoconfianga,
entre elas a promocdo do desenvolvimento e aprendizagem da crianga e o manejo de
comportamentos  especificos (DUNST; BRUDER, 2002). O beneficio de
conhecimento/informacgao estd relacionado ao conhecimento sobre as caracteristicas e
deficiéncia da crianga, além da estrutura e recursos disponiveis na comunidade (DUNST;
TRIVETTE, 2009b; SERRANO, 2007). Por sua vez, o controle/corresponsabilizacio diz
respeito a participagdo ativa da familia, e a possibilidade desta de fazer escolhas e tomar
decisdes na IP, assim como a mobilizacdo de servicos e redes de apoio necessarios para
alcancar os objetivos e os resultados que desejam (DUNST; TRIVETTE, 2009b;
BRUDER, 2010).
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Paralelo ao resultado das dimensdes que indica maior percepgao do beneficio
desenvolvimento de competéncias pelas familias, ao olharmos para os itens de modo mais
especifico, verificamos que as maiores médias sao constatadas nos fatores relacionados a
crianga como o item 5 — Facilitar e estimular o desenvolvimento da nossa crianga e o item
9 — Criar oportunidades de aprendizagem para a nossa crianga durante 0s Nnossos
momentos de rotina. Por outro lado, € possivel perceber que as menores médias indicadas
pelas familias mostram-se relativas a mobilizagdo das redes de apoio, especialmente as
informais, como o item 19 — Identificar alguém para cuidar ou ficar com a nossa crianga,
o item 21 — Participar nas organizagdes/associagdes que existem na nossa comunidade
(associagdes de pais, associacdes recreativas e culturais etc.) e o item 16 — Identificar
amigos, familia e vizinhos com os quais podemos contar para nos ajudar e apoiar. Esta
percep¢ao também foi verificada na pesquisa de Martins (2021) que constatou que os
itens com maior média se centravam na crianca.

A mesma analise pode ser feita ao observarmos os resultados da questdao
semiaberta nesta pesquisa acerca dos beneficios obtidos pela familia na IP. Assim como
discutido acima nas respostas da escala likert, a maioria das respostas aparece relacionada
ao tema do desenvolvimento da criancga, incluindo a evolucdo global e aspectos
especificos da crianga como fala, interacdo, motricidade, aprendizagem e autonomia. Na
sequéncia, observa-se a frequéncia de respostas relativas ao desenvolvimento e promogao
de competéncias da familia, seguido do tema conhecimento/informagao e bem-estar e
qualidade de vida. E valido ressaltar que a mesma ordem de frequéncia de respostas para
cada tema foi observada no estudo de Leite (2013).

Nesse sentido, outros estudos ja destacaram a promogao do desenvolvimento
infantil como o maior beneficio percebido pelas familias (UPSHUR, 1991; BAILEY et
al., 1992), enfatizando a possibilidade que a IP oferece aos familiares de aprender
estratégias que oportunizem este desenvolvimento (MCWILLIAM; MCGHEE; TOCCI,
1998; COOGLE et al., 2013) e aumentem sua capacidade em lidar com comportamentos
especificos da crianga (BAILEY et al., 1992).

Além disso, outras pesquisas também tém identificado menor média nos itens
relacionados as redes de apoio informais (LEITE, 2013; MARTINS, 2021). Contudo,
estes resultados merecem atencdo uma vez que a literatura em IP tem demonstrado que
as redes de apoio informais sao fundamentais para criangas com deficiéncia ou atrasos no
desenvolvimento e proporcionam beneficios para suas familias (SERRANO, 2007;

COSSIO; PEREIRA; RODRIGUEZ, 2018).
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Nesse sentido, Serrano (2007) ressalta que as redes informais auxiliam no
cuidado e na rotina, apresentando forte relagdo com a satisfacdo das necessidades das
familias. Da mesma forma, um estudo realizado por Magalhaes e Pereira (2013) apontou
que o auxilio fornecido pela IP na identificacdo das redes de apoio formais e informais
foi considerado ponto positivo pelas familias.

Ante o exposto, os dados observados nesta pesquisa apontam a necessidade
das acdes de IP atuarem na identificagdo e maior mobilizacdo das redes de apoio das
familias atendidas. Considerando, para tanto, que os profissionais de IP devem objetivar
a inclusdo das familias em todos os espagos e a equidade no acesso aos servigos e
atividades da comunidade (MACHADO; SANTOS; ESPE-SHERWINDT, 2017),
auxiliando-a a fortalecer seus apoios informais e construir uma rede eficaz de suporte

(MCWILLIAM, 2003).
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SECAO 4 —- CONSIDERACOES FINAIS

Neste ultimo capitulo, serdo apontadas as consideracdes finais, bem como as
limita¢des do estudo e algumas recomendagdes para futuras investigagoes.

Esta pesquisa teve como objetivo principal identificar, analisar e compreender
os beneficios da IP para as familias apoiadas na regido metropolitana da Baixada Santista
no Estado de Sao Paulo. Nesse contexto, objetivou-se produzir um estudo tedrico por
meio de revisdo de escopo, realizar a adequagdo do conteido dos itens a realidade
brasileira do Questionario de Identificagdo dos Beneficios da Intervencdo Precoce para a
Familia, caracterizar o perfil sociodemografico das familias participantes e os beneficios
da IP, além de compreender a associagdo das variaveis pessoais, sociodemograficas e de
caracterizacao dos apoios com os beneficios obtidos pelas familias.

A revisao de escopo teve como questdo norteadora verificar: “Como os
familiares de criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia compreendem os
beneficios (apoio ou suporte recebido) dos servigos de IP?”. A partir da revisdo de
producdes cientificas publicadas na literatura cientifica, foi possivel observar, dentre os
beneficios, as praticas colaborativas e a parceria entre familias e equipe de IP, promogao
de empoderamento, autoeficacia familiar e qualidade de vida. Por outro lado, os
resultados apontaram que, embora seja percebida a importancia do acesso a informacgao
sobre servicos, direitos e recursos da comunidade, ha a necessidade de melhora na
qualidade de informacdo e no acesso aos recursos comunitarios que respondam as
preocupacoes e prioridades da familia.

A adequagdo dos itens do Questionario de Identificagdo dos Beneficios da
Intervencao Precoce para a Familia ocorreu a partir de reflexdes faladas com futuros
destinatarios a fim de analisar a clareza do contetdo dos itens, a compreensao do
vocabulario e necessidade de adequacao do instrumento. A partir delas, realizou-se a
adequacao dos termos utilizados nos itens da escala ao vocabulario brasileiro, a
discriminacdo dos termos imprecisos ou ambiguos, a inclusdo de exemplos proprios a
realidade brasileira, a alteragdo de itens pouco representativos e a inclusdo de beneficios
especificos da IP considerados importantes pelas familias. A partir disso, os 22 itens do
questionario preenchidos através de uma escala likert com seis opgdes de resposta
referem-se a um conjunto representativo dos ambitos de beneficios da IP, sendo eles, o
conhecimento e a informacgdo, o desenvolvimento de competéncias, € o bem-estar ¢ a

qualidade de vida.
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Dentre a caracterizagdo das condigdes socioecondmicas, a participacao
familiar e os contextos naturais na IP, este estudo identificou que a maioria dos pais
concluiu o ensino médio e atuam como trabalhador dos servigos, vendedores do comércio
em lojas e mercados, enquanto a maioria das maes possui ensino superior e exerce funcao
como profissional das ciéncias e das artes. No entanto, ndo foram identificadas diferengas
estatisticamente significativas destes dados com os beneficios da IP, sendo uma possivel
justificativa a pouca variabilidade das respostas dos participantes.

Em relagdo as caracteristicas da crianga, a maioria situa-se entre 6 € 36 meses
e apresenta diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, nao sendo observado que estas
variaveis estdo associadas a percepcao de beneficios. Estes resultados podem ser
explicados pelo fato da IP potencializar o desenvolvimento e a funcionalidade de todas
as criancas independente da a idade cronologica ou diagndstico.

Além disso, esta pesquisa verificou que a maioria das familias participantes
residem em Santos, municipio sede da RMBS onde concentram-se os servigos sociais, de
satude e educagdo. Tal resultado pondera as possibilidades de acesso a IP pelas familias
residentes de areas mais afastadas do centro desta regido que podem enfrentar
dificuldades de organizacdo financeira e da rotina familiar para este acompanhamento
(VALVERDE; JURDI, 2020). Com isso, ¢ possivel observar contradi¢dao entre o
determinado pelas politicas publicas que incentivam agdes intersetoriais com
integralidade do cuidado sem problematizar as condi¢des particulares e diversas que cada
individuo e suas familias encontram de acesso a estes direitos (OLIVEIRA, 2016).

Quanto aos apoios recebidos na IP, a maioria das familias deste estudo recebe
atendimento da IP na unidade de satude ou clinica. Tal dado mostra-se diferente das acdes
realizadas em outros paises como Portugal (LEITE, 2018; MARTINS, 2021) e Estados
Unidos (DUNST; BRUDER; ESPE-SHERWINDT, 2014), bem como do recomendado
pelas praticas centradas na familia que indicam o apoio em contextos naturais (DUNST
et al., 2012) como forma de aproximacao da realidade das criancas e promogao de maior
envolvimento das familias. A auséncia de outros locais e contextos de apoio da IP, como
por exemplo a creche e a educagdo infantil, parecem sugerir a presenca de praticas
tradicionais e centradas nos profissionais, sem considerar como objetivo a realidade da
crianca ¢ da familia fora dos servigos (DUNST et al., 1991). Ademais, ilustra a
precariedade das agdes intersetoriais que poderiam articular a IP para além do contexto

da saude, incluindo servicos e profissionais da rede de educacao e assisténcia social, bem
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como a necessidade de acompanhamento das politicas publicas sobre intersetorialidade
que poderiam direcionar e concretizar esta articulacdo de maneira efetiva e eficaz.

Além disso, foi possivel observar nesta pesquisa a presenga majoritaria de
encaminhamentos realizados por médicos para a IP, que sdo vistos pelas familias como
mediadores de caso, porém nao sio descritos como integrante da equipe. Estes resultados
indicam a manutencao da fragmentagdo do cuidado no pais, atravessada por um modelo
médico/reabilitativo de abordagens desenvolvidas exclusivamente no ambito da saude.

Em relagdo ao tempo de acompanhamento e a frequéncia, a maioria das
familias esté inserida na IP entre 6 meses e 2 anos e recebe atendimento semanalmente.
Embora ndo tenham sido identificadas diferengas estatisticamente significativas entre o
tempo de acompanhamento e os beneficios da IP, observou-se que quanto maior a
frequéncia de atendimento, maior a percepcdo dos beneficios nos dominios de
Controle/corresponsabilizacao, bem como em Conhecimento/informacao, sugerindo que
as familias percebem maior participacdo, parceria com profissionais € acesso ao
conhecimento sobre apoios e recursos existentes na comunidade.

Por outro lado, a partir dos resultados foi possivel perceber que apenas 18,7%
das familias participantes indicaram receber apoio fora da IP. Dentre eles, embora ndo
tenham sido identificadas diferengas estatisticamente significativas entre a variavel e os
beneficios, foi indicado apoio de educacdo especial ou mediadora escolar, outras
instituigdes e profissionais.

Ademais, os resultados obtidos mostram que as familias participantes
percebem a obten¢dao de beneficios a partir do apoio recebido pela IP. A analise das
dimensdes indicou que as familias percebem mais beneficios no desenvolvimento de
competéncias, seguido do  conhecimento/informagdo e, por fim, o
controle/corresponsabilizagdo. Ademais, a analise especifica dos itens do questionario
utilizado apontou que as familias identificam mais beneficios em fatores relacionados a
crianga, o que também pode ser observado na recorréncia do tema desenvolvimento da
crianca nas justificativas dadas acerca da obtencdo destes beneficios. Por outro lado, a
analise dos itens revelou que as familias percebem menos beneficios nos aspectos
relacionados a mobilizacdo das redes de apoio, especialmente as informais.

Com isso, nota-se a importancia da IP enquanto rede de apoio para estas
familias que contam com pouco suporte além do oferecido por suas agdes. No entanto, a
literatura ressalta a importancia da presenca de redes de apoio, formais e informais, para

promover o acesso aos demais recursos necessarios para o alivio da sensacdo de
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sobrecarga dos familiares, seu empoderamento e protagonismo. Sendo assim, essas redes
de apoio da comunidade, formais ou informais, precisam ser reforcadas a fim de auxiliar
o fortalecimento dessas familias, considerando que todas elas, “desde que tenham os
apoios ¢ recursos necessarios, t€m condigdes para promover positivamente o
desenvolvimento das suas criangas” (CARVALHO et al., 2016, p. 81).

Por fim, compreende-se que este estudo apresentou algumas limitagdes. E
necessario reconhecer a dificuldade de acesso as familias, a demora para resposta € o
reduzido numero de questionarios preenchidos na fase de coleta de dados, sendo obtida a
amostra do estudo constituida de 75 participantes. Outra limitagdo que deve ser
considerada ¢ que uma das cidades da RMBS, Bertioga, nao foi contemplada na amostra
uma vez que ndo foi obtida nenhuma resposta referente a familias residentes no
municipio.

Contudo, ¢ valido ressaltar que, a coleta de dados ocorreu durante o periodo
de pandemia de COVID-19. Ademais, diferente de Portugal onde o questionario foi
desenvolvido e o funcionamento das acdes das equipes de IP ¢ regulamentado por um
sistema nacional que articula as agdes do pais, os servigos no Brasil ndo tém um tnico
modelo ou referencial tedrico e pratico. Além disso, no contexto brasileiro e,
consequentemente na RMBS, hd pouca ou nenhuma participacdo ativa das familias
através de praticas que prevalentemente organizam-se voltadas a estimulagdo de
habilidades e com enfoque centrado na crianca (LOURENCO; DELLA BARBA; 2018;
VIDA, 2020). Com isso, ¢ possivel compreender que as familias ndo estao habituadas a
participar ativamente da IP e, consequentemente, de pesquisas realizadas neste contexto,
podendo relacionar-se a dificuldade deste estudo de acesso as familias através dos

servicos, a demora para resposta e ao reduzido nimero de questionarios preenchidos.

Além disso, outra limitacdo deste estudo diz respeito a utilizacdo do
instrumento de coleta de dados para avaliar os beneficios da IP. Uma vez que o
questionario utilizado ¢ composto por questdes de respostas fechadas em escala likert e
conta somente com uma pergunta semiaberta, ndo foi possivel recolher mais dados de
carater qualitativo. Estes dados poderiam permitir aprofundar os dados quantitativos,
enriquecendo assim a profundidade e a compreensdo dos dados obtidos neste estudo.

Por fim, tendo em vista as conclusdes ¢ limitacdes destacadas neste estudo,
considera-se algumas recomendagdes. Compreende-se que se faz necessaria a

continuidade de pesquisas sobre o tema em outras regides do pais permitindo relagdes
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com o territorio e as possibilidades das redes de apoio de cada contexto para aprofundar
a perspectiva das familias sobre a IP e seus beneficios, assim como fortalecer os pontos
desta rede. Pondera-se ainda a importancia de aprofundar temas que busquem elucidar
caminhos para o fortalecimento das politicas publicas de IP no Brasil a fim de promover
articulagdo da rede intersetorial, organizar as praticas realizadas pelos profissionais e
possibilitar maior apoio e participacdo dos familiares incluindo os contextos naturais e
considerando as praticas centradas na familia. Por fim, outro aspecto importante diz
respeito a criacdo de formagao continuada para profissionais na area da IP. Esta formacao
permitiria o aprofundamento de contetidos relacionados aos principios e praticas baseadas
em evidéncia como promotoras de sucesso e de beneficios para as familias com criangas

com deficiéncia ou atrasos no desenvolvimento apoiadas na IP.
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am responder, com a inlernupgio da pesquisa a qualkquer mameanio

BENEFICIOS: Os beneficios do estudo serfio instrumentalizar os profissionais dos servigos para o
apnmorameants da assisténoia preastada 4 crianca & sua familia.

Comentirios e Conslderacdes sobro a Pesqulsa:

TIPO DE ESTUDD: dascrtivo e inferancial & de natureza quanttatva

LOCAL: 100 participantes

PARTICIPANTES: A populagio do estudo 2 serdo familias de crangas com necessidades especiais
atendidas nos servigos, publicos e instituighes conveniadas, de IP da regifio metropolitana da Baixada
Santista no Estado de S50 Paulo

PROCEDIMENTOS:

- Para o alcance dos seus obietivos, esta pesquisa sera construida por dois estudos

-0 estudo 1 serd delineado como uma revisdo sistematica de escopa. O estudo de escopo busca mapsar
o5 conceitos que apoiam determinada area de conhecimento, reconhecer as evidéndas produzidas,
examinar a extensio, alcancae e natureza das pesquisas, aém de arganzar e divdigar os dados encontrados
(ARKSEY, O'MALLEY, 2005). A revisho sistematica de escopo tem atingido expressio mundial no campo
da sadde e & adaquada a topicos amplos, podendo reunir dferentes métodos de estudos e tipos de
evidéncias (CORDEIRO; S0OARES, 2019). Segundo as auloras, nfo se trata de classificar a qualidade das
evidéncias sobre determinada area, mas descrever 08 vanos
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dados dentificados e mostrar como foram produzidos, apontando as potencialidades e as lacunas das
pesquisas existentes (CORDEIRO; SOARES, 2019).

- Destudo 2, por sua vez, sera descrifvo e inferencial e de natureza quantitativa, tendo em vista a finalidade
deste método em quantificar os elamantos que descravem um conjunto da dados ou situagdes, akdm de
invastigar relagdes possivais entre as variaveis (ALMEIDA; FREIRE, 2008).

- Salecio da populacio do estudo (Estudo 2): sad empregada a amostragem am Bola de Neve ou também
chamada cadeia de informantes (BIERNACK], WALDORF, 19581). Consiste em uma amostra ndo
probabiistica a fim de aproximar-se de stuagbes sociais espacificas am que os participantes iniciais do
estudo indicam novos paricipantes e assim sucessivamenie, através de referéncias entre uma rede até o
adlcance dos objetivos da pesquisa (BALDIN, MUNHOZ, 2011). Para tanto, serfo respeitados os ontérios a
B,

- Cnténos de inclusio: familiares de crangas atendidas em um servigo de IP na regido metropolitana da
Baixada Santizsta no Estado de S3o Paulo, estar inscnto em um senvigo de IP no ano de 2020, estar em
acompanhamento pela equipe do sarvigo de IP por no minimo & meses.

- Criténos de exclusio: familiares que ndo aceitaram paticiparem da pesquisa; familiares que nio
preancherem completamente o inventario; familiares de criangas em acompanhamento com frequéncia
mansal au supariorn

- Coleta de dados: O estudo 2 serd desenvolvido em duas fases: na primeira fase, serd realizada a
autorizacho com as autoras do nstrumeants (Anexo A) @ a adaptacio cultural para a versio em partugués do
Braszil do Inventano dos Beneficios para a Familia (LEITE, PEREIRA, 2013) O Inventano dos Beneficios
para a Familia avalia a percepgac das familias sobre o apoio profissional & os bensficios da IP. E
organizado em 36 itens. Ma segunda fase, sera realizada a aplicacio do Inventano dos Beneficios para a
Familia. Estéo previstos contatos com as familias indicadas pela amostragem em Bola de Neve para
explicar os objetivas do trabalha e realizar o convite para participagio, seja pessoalmenta, por contato
elefdnico ou maio eletrdnico. Neste momento sera solicitado, assim como o recomendado por Balley et al.
{2008}, que o inventana seja preanchido por apanas um intagrante da familia, 4 escolha desta. A aplicacio
do Inventario serd combinada e agendada conforme disponibilidade das familias,

{mais informagdes, ver praeto detalhado).
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Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

1-Foram apresentados os principais documentos: folha de rosto; projeto completo; cipia do cadastro
CEP/UNIFESP, arcamanta financairo e cronagrama.

2-Outros documantos impaortantes anexados na Plataforma Brasil:

a) Declaracio da sigla.

by Questiondrio de identficacio dos beneficios da intervengio precoce em famikas.

3~ Omadela do TCLE fo apresantada palaa) pesquisadar(a).

4 O modelo de questiondano [ roteino de entrevista estd anexado no final do projeto detalhado.
Recomendagies:

Sem recomendagbes.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Respostas ao parecar n® 3977654 da 17 de Abnl de 2020, PROJETO APROVADO.

PEMDENCIAS ATENDIDAS

Tituky da Pesquisa Perspectiva da familia sobre 0s Beneficios da Intervengio Pracoce
Pesquesador Responsdval Andrea Percsa Saigh Jurdi
CAAE: 20024320.2.0000.5505

RESPOSTA DE PENDENCIAS

PEMDEMCIA 4. Com redagio ao estuds 2, consta na metodologia que “na primeira fase, serd realizada a
autorizagio com as autoras do instrumenta {Anexo A)°. Esclarecer como se dard este processo, @ incluir na
Piataforma Brasil uma declaracio de compromisso das pesquisadones de que somente iniciard a pesquisa
apds obter esta autonzagho, e que s2 ndo obtiverem a esta declaragio nio realizardo o5 procedimentos
propostos neste estudo. Informar ainda o compromisso das pesquisadoras anexarem esta autonzagho na
Plataforma Brasil, coma forma de notificagBo, assim que a consaguirem

RESPOSTA: Andicacio fol atendida e foram realizadas as ateragbes, sendo descrita a forma am que serd
realizada a autonzagio com as autoras do instrumanto a fim de esclarecer este procasso. Foiincluida a
autanzacio das pesquisadoras e a mesma serd anexada na Plataforma Brasil, As
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informagdes foram alteradas no praieto detalhado, no formulano de submissio e incluidas nos documentos
anexcs “Anexo B_Autorizacao” e “Anexo B_Autonzacao_Continuacas™

Oestudo 2 sera desenvalvido em duas fases: na pimaira fase, sera realizada a autorizagho com as autoras
do instumeanta (Anaxo A) & a adaplacio cultural para a versdo em portugués do Brasil do Inventano dos
Beneficios para a Familia (LEITE; PEREIRA, 2013). A SOLICITACAD SE DARA POR AUTORIZACAD
ESCRITA EDEVIDAMENTE ASSINADA PELAS AUTORAS DO INSTRUMENTO. WALE RESSALTAR QUE
APESQUISA TERA INICIO SOMENTE APOS A OBTENGAD DESTA AUTORIZACAD (ANEXO B).

PENDEMCIA 2. Esclarecer se todos os paticipantes serfio maikores de 18 anos. Caso sejam incluldos
manores de 18 anos, sera necessano anexar na Plataforma Brasil um Termo de Assentimento para os
meamos @ um TCLE para os paigiesponsdvels autonzando a participagio do menor no estudo.
RESPOSTA: Esclarecida a informagio solicitada. Todos os participantes indicados na populagio de estudo
serdo maiores de 18 anos. As informagdes foram alteradas no projeto detalhado e no formulano de
submissio

Crtérios de inclusia: FAMILIARES MAIORES DE 18 ANOS; estar inscrita em um sanvigo de IP no ana da
2020, estar em acompanhamenio pela equipe do servigo de IP por no minimo § meses

PENDENCIA 3. Consta na metodologia do estudo 2 que as familias sSo “aendidas nos servigos, piblicos e
instituighes conveniadas, de IP da regido metropolitana da Baxada Santista no Estado de Sao Pauls”,
contudo ndo fol especificado em que local serd aplicado o instrumento de coleta de dados. Esclarecer.
RESPOSTA Redizadas as alteragbes necessanas, Esclarecida a informagio solicitada, sendo justificado
que as maes serdo prospectadas via redes sociais e serd encaminhado o instrumento via digital e, caso a
participante prefira sera encaminhado o instrumeanto em papel. As informaghes foram alteradas no resuma,
no projeto detalhado e no farmulano de submissda.

Resuma: O estudo 2, desoitivo e quantitativo, realizara a adaptagio cultural do Inventano dos Beneficios
para a Familia desanvalvido em Portugal e aplicagfo com as familias DE CRIANCAS COM
MECESSIDADES ESPECIAIS DE 0 A & ANOS INCOMPLETOS QUE ESTAQ EM PROCESSO DE
TRATAMENTO EM IP na regiao metropolitana da Baxada Santista no Estado de Sao Paulo.
Populagio de estudo. 4.1.2 Estudo 2. A poupulazio do estudo 2 serfo familiares DE CRIANCAS
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COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE 0 A 6 ANOS INCOMPLETOS QUE ESTAD EM PROCESSO DE
TRATAMENTO EM IP NA REGIAC METROPOLITANA DA BAIXADA SANTISTA MO ESTADO DE SAD
PALULC

Critérios da inclusio: famliares de cnangas COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE O A5 ANOS QUE
ESTAQ EM PROCESSO DE TRATAMENTO EM IP na regiio metropolitana da Baxada Santfista no Estado
de 580 Paula.

Coleta de dados. 4.2.2 Estudo 2 Na segunda fase, serd realizada a aplicagio do Inventano dos Beneficios
para a Familia AS FAMILAS SERAD PROSPECTADAS VIA REDES SOCIAIS, Sard explicado os objativos
do trabalho e realizado o convite para participagio. EM SEGUIDA, SERA ENCAMINHADO O
INSTRUMENTO VIA DIGITAL E, CASDO O PARTICIPANTE PREFIRA SERA ENCAMINHADD O
INSTRUMENTO EM PAPEL.

PENDENCIA 3.1. Onde serfio aplicados os instumentos. Caso sejam aplicados nos servigos de sadde em
qua as familias fazem os acompanhamentos sera necassano anaxar na Plataforma Brasil uma carta de
c¥incialautonzacio do responsavel pelofa) local, a respedo da pesquisa. O responsdvel deve sarinformado
que ofa) pesquisadora) estara no local realizando uma pesquisa. Digitalizar & anexar na Plataforma Brasil o
dacumenta, Caso as instituigdes ainda ndo tenham fornecido autorizaches & necessaria anaxar na
Plataforma Brasil uma declaragho assinada pelofa) pesquisadona) responsavel contendo as justificativas
(mativos palos quais ainda ndo obleve a8 aubnzaches) a inclur no final a declarachs “Dadlar que sameanta
iniciarei a pesquiza apds obter a carta de autorizagdo das instituicbes envolvidas. Estou ciente que,
postenomenta, deverei anexar as autorzagies na Plataforma Brasil como notficacio”. Imprmir, assinar,
digitalizar & anexar na Plaaforma Brasil o documento.

RESPOSTA: Esclarecida a informagio solictada acima. As mdes serfio prospectadas via redes sociais
sard ancaminhada o instrumants via digital &, caso a participante prefira sard encaminhado o instrumanto
em papel. As informagdes foram ateradas no projeto detalhado e no formulanio de submisso.

Colata dedados. 4.2.2 Estudo 2. Ma sagunda fasa, sard realizada a aplicacho do Invartana dos Baneficios
para a Familia AS FAMILAS SERAD PROSPECTADAS VIA REDES SOCIAIS. Serd explicado os objetivos
do trabalho e realizado o convite para participacio. EM SEGUIDA, SERA ENCAMINHADD O
INSTRUMENTO VIA DIGITAL E, CASO O PARTICIPANTE PREFIRA SERA ENCAMINHADO O
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PEMDENCIA 3.2, Esclarecer quandao as familias serfio abordadas para responderem ao questionano. As
pesquisadoras irdo até o local em qua & faito o acompanhameanta no masma dia am que as familias ja
estariam no kocal, ou as familias terfo de se bcomover apenas para a realizagho dos procedimentos
previstos na pesquisa. Esclarecemos que, caso as familias tenham que se locomowver apenas para os
procedimentos previstos na pesquisa, de acordo com as Resolugdes da Conep, todos os gastos com
transporte @ aimentacao serlo de responsabilidade dos pesquisadores (Resolucio CNS 468/2012, tem
N.3.ge Resducho CNS 510/2016, Art. 9° VII), portanto, neste cagso Serd necessand incluir estes cusos no
orcamento detalhado do formulario de inform agbes basicas da Plataforma Brasil @ insenr esta informagio no
TCLE

RESPOSTA: Esclarecida a informagio solictada acima. As maes serfo prospectadas via redes sociais e
serd encaminhadeo o instrumento via digital &, caso a participante prefira sera encaminhado o instrumenta
em papel. As informagbes foram alteradas no projeto detlhado e no formulano de submissio,

Colata de dados. 4 22 Estudo 2 Na sagunda fase, serd realizada a aplicacio do Invertano dos Baneficios
para a Familia AS FAMILIAS SERAD PROSPECTADAS VIA REDES SOCIAIS, Sera explicado os objefvos
do trabalho e realizado o convite para participago. EM SEGUIDA, SERA ENCAMINHADO O
INSTRUMENTO VIA DIGITAL E, CASO O PARTICIPANTE PREFIRA SERA ENCAMINHADD O
INSTRUMENTO EM PAPEL.

PENDENCIA 4, Em relagio ao cronograma infarmado no formulario de informagies basicas, em vitude da
devoucho das respostas as pendéncias, solicitamos alterar a data de inicio da “Coleta / Produgdo de
Dados™ e etapas posteriores, para que haja tempo habil entre as respostas e a aprovagdo pelo
CEFUNIFESP. Lambramas qua nanhum estuda pode sar iniciado antes da aprovacio pelo CEFFUNIFESP
{Moma Operacanal CHNS n® 001 de 2013, item 3.3.9)

RESPOSTA: A indicacio foi atandida e foram raalizadas as ateracdes necassanas. As informacgdes foram
aleradas no projeto detalhado, cronograma e no formulério de submissio.

Me sesf

Atividades  Dez#9Janf20 Fevi20 Marf20 Abrf20 Mai20  Junv20 Jul20 Ago20  Set/20 Oub20 Now/20
Dez20 Jan/21 Fewi21  Mar/21 Aori21 Maii21  Juni21 Jul21 Agoi2i
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Sati21 Out21 Nowi21  Dezi21 Jan/22 Fewi22  Mar22 Abr22 Maii22  Juni22 Juli22 Ago/22  Setf22
Out22 Now/22  Dez/22 Jan'23 Fewi23  Mar/23 Abi/23 Ma23  Junf23 Julf23 Agoi23  Setf23 Outf23
Mowi2d  Dezf23

Janf24

Fawi24

Submissio ao Comité de Etica

Créditos em dizciplinas

Revisio Sistematica de Escopo

COLETA DE DADOS

AMALISE DE DADOS
QUALIFICAGAD
REDACAD FINAL
DEFESA PUBLICA

PEMDENCIAS. Incluir no campa “riscos” do formuldrio de infirmacbes bdsicas que existe risco de quetra
de =igilo. Exemplo: “Também ha risco de quebra de sigilo dos dados, porém todos os cuidados serfio
tomados para assegurar que isto ndo ocoma.”

RESPOSTA: A indicagiio fol atendida e foram realizadas as alteracdes necessdnas. As informagbes deste
nsco ja constavam no TCLE e foram acrescentadas no Item & - Riscos e beneficios. Estas informaghes
foram alteradas no projeto detalhado e no formulario de submissdo.

Dentre os riscos @ beneficios, os procedimentos utilizados poderao trazer risco minimo, com situagio de
desconfarto & constrangimanta, podenda ser interrompida a coleta de dados ou haver recusa em respander,
com a interupgio da pasquisa a qualquer momento, TAMBEM HA RISCO DE QUEBRA DE SIGILD DOS
DADOS, POREM TODOS OS CUIDADOS SERAD TOMADOS PARA ASSEGURAR QUE ISTO NAD
QOCORRA. Oz beneficios do estudo serfo instrumentalizar oz profissionais dos servigos para o
aprimarameants da assisténcia prestada 4 crianga e sua famila.

PEMDEMCIA 6. E necessanio refazer o TCLE & submeter novamente na Plataforma Brasil, Seguir o maodelo
dizponived na pagina do CEPUnifesp (hitps:/www.capunifesp b,
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RESPOSTA: Realizadas as alteragies necessanas conforme o modaky indicado. As informagies foram
alteradas no documento anexs "APENMDICE A_TCLE.

PEMDEMCIA 5.1, Ma alaboragho do nove maodala, utilize este texio para o item sobre danos e indenizagbes
“Caso a pesquisa resulte comprovadamente em dano pessoal, ressarcimanio e indenizaghes previstos em
lei poderdo sar requeridos pelo participante (Resolucio CHNS n® 510 da 2016, artgo 17, 11"

RESPOSTA: Realizadas as alteraghes necessdnas, sendo incluido o texto acima. As informagdes foram
alteradas no documento anexo “APENDICE A_TCLE".

PENDEMCIA 6.2 Mos procedimantas, além das explicaches salictadas no madalo do documents, informar
que se houver alguma pergunta que incomode, o participante tem liberdade para ndo responder.
RESPOSTA: Realizadas as alteragies necessanas conforme o modaky indicado. As informagies foram
alteradas no documento anexs "APENMDICE A_TCLE.

Consideragtes Finais a critéro do CEP:

1 -0 CEP informa que a partir desta data de aprovagio toda proposta de modificagho ao projeto onginal
deverd ser encaminhada por maio de eamenda pela Plataforma Brasil
2 -0 CEP informa que a partir desta data de aprovagio, & necessdrio o envio de relatirios parciais

(semestralmente), & o rdatdnio final, quando do téming do estudo, por meio de notificagio pela Plataforma
Brasil.

Este parecer foi elabomdo baseado nos doecumentos abaixo relacicnados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagies Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 30042020 Acaito
do Projeto ROMETO 1515233 pdf 15:04:08
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230439 |SAIGH JURDI

Cronagrama Cronograma_v2_ 30abr2020. pdf 3042020 |ANDREA PEROSA Apceaito
15:03:189 SAIGH JURDI
TCLE/ Temos de | APENDICEA_TCLE v2_30abr2020pdf | 300042020 |ANDREA PEROSA Aceito
Assentimento / 15:01:33 | SAIGH JURDI
Justficatva de
Ausénoa
Qutros AnaxoB_Autorzacas Continuacao. pdf 30042020 (ANDREA PEROSA Acaito
14:508:38 SAIGH JURDI
Cutros AnexoB_Autorizacao. pdf IW042020 |AMDREA PERDSA Aceito
14:50:07  [SAIGH JURDI
Outros CARTARESPOSTA doc 3000472020 |AMDREA PEROSA Aceito
14:56:23  [SAIGH JURDI
Praeto Detalhado ! | Praeto_Doutorado v2_30abr2020 pdf 300472020 [AMDREA PEROSA Aceito
Brochura 14:51:43  |[SAIGH JURDI
| Investigadar
Falha de Rost Folha_Rosto. pdf 10032020 |ANDREA PEROSA Acaita
2323759 SAIGH JURDI
Cutros Inventano. pdf 2000272020 |AMDREA PERDSA Aceito
23:05:23 SAIGH JURDI
Qutros Declaracac_siglo.pdf 200022020 [ANDREA PEROSA Acaito
23:04:58 |SAIGH JURDI
Cutros CEP.pdf 20022020 [ANDREA PEROSA Aceito

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacio da COMEP:
Mo

SAD PAULO, 28 de Maio de 2020

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
(Coordenador(a))
Enderego:  Rua Bolucalu 740
Bairo: WILA CLEMENTING CEP: (04023800
UF: 5P Municiplo: SACPAULD
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Apéndices

Apéndice A

Universidade Federal de Sio Paulo LJ N l F E S P
Campus Baixada Santista ? 'S A N O S

Unidade Universitaria Edificio Central (Edificio Académico I)

Departamento de Sande, Educacio e Sociedade Ut il ahcimsst it

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: Perspectiva da familia sobre os Beneficios da Intervengdo Precoce
Pesquisador Responsavel: Andrea Perosa Saigh Jurdi
Local onde sera realizada a pesquisa: regifio metropolitana da Baixada Santista no Estado de S&o Paulo

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa acima especificada.
O convite esta sendo feito a vocé porque seu (sua) filho(a) recebe atendimento em Intervencfio Precoce.
Sua contribuigdo € importante, porem, vocé nio deve participar conira a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, € importante que vocé entenda porque esta pesquisa
esta sendo realizada, todos os procedimentos envolvidos, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos
que serdo descritos e explicados abaixo.

A gualquer momento, antes, durante e depois da pesgquisa, vocé podera solicitar mailores
esclarecimentos, recusar-se a participar ou desistir de participar. Se houver alguma pergunta que
incomode, vocé tem liberdade para nfo responder. Em todos esses casos vocé nfo sera prejudicado,
penalizado ou responsabilizado de nenhuma forma.

Em caso de duwvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o pesquisador
responsavel Andrea Perosa Saigh Jurdi, nos telefones (13) 3229 0131, celular (11) 99128 0204 e e-mail
andreajurdi@gmail com ou com a pesquisadora Bianca Beraldo dos Reis Valverde, nos telefones (13)
3220 0131, celular (13) 99201-4168 ¢ email biancadosreis@yahoo.com br. Este estudo foi analisado
por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) que é um 6rgio que protege o bem-estar dos participantes
de pesquisas. O CEP é responsavel pela avaliacfio e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as
pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a segurancga € o bem-
estar dos participantes de pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como
participante deste estudo ou se estiver mnsatisfeito com a maneira como o estudo esta sendo realizado,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Sdo Paulo,
situado na Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila Clementino, Sdo Paulo/SP, telefones (11) 5571-
1062 ou (11) 5539-7162, as segundas. tergas, quntas e sextas, das 09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail
cep@unifesp.br.

Todas as informacdes coletadas neste estudo serdo confidenciais (seu nome jamais sera
diwvulgado). Somente o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terfio conhecimento de sua 1dentidade e nos
comprometemos a manté-la em sigilo. Os dados coletados serfio utilizados apenas para esta pesquisa.

Apos ser apresentado(a) e esclarecido(a) sobre as informacdes da pesquisa. no caso de aceitar
fazer parte como voluntario(a). vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento
elaborado em duas wias. Cada wia também sera rubmcada em todas as pagmnas e assmada pelo
pesquisador responsavel, devendo uma wia ficar com vocé, para que possa consulta-la sempre que
NEeCcessario.

INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA

v Justificativa para realizacio da pesquisa: identificar e compreender os beneficios da IP para as

familias, buscando analisar as possibilidades e singularidades dos contextos em que estas praticas se

encontram, pode se constifuir como um caminho para o direcionamento de acdes que foquem a familia
neste processo.

Pagina 1de 3
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Apéndice A - Continuacdo

Universidade Federal de Sio Paulo LJ N l F E S P
Campus Baixada Santista ? 'S A N O S

Unidade Universitaria Edificio Central (Edificio Acadenmuco I)

Departamento de Saide, Educacio e Sociedade Ul pilc,cnhecimetopblce

v" Ohjetivas da pesquisa: Estudo 1: Realizar revisio sistematica de escopo na literatura nacional e
internacional acerca do papel da familia nos processos de intervencio precoce. Estudo 2: Identificar,
analisar e compreender os beneficios da IP para as famihias apoiadas na regiio metropolitana da
Baixada Santista no Estado de Sfo Paulo. Objetivos especificos: - Realizar a adequacfo do contendo
dos itens a realidade brasileira do Questionario de Identificacio dos Beneficios da Intervengiio Precoce
para a Familia (LEITE; PEREIRA. 2017); - Caracterizar o perfil sociodemografico das familias
participantes no estudo; - Identificar e caracterizar os beneficios da IP para as familias; - Analisar a
associacdo das variaveis pessoais, sociodemograficas e de caracterizacio dos apoios (escolaridade,
profissdo do respondente, renda famuliar, 1dade da cnanca, diagnostico, tempo, frequéncia e fipo de
apo1o) com os beneficios obtidos pelas familias na IP.

v" Populaciio da pesquisa: A populagio do estudo 2 serdo familiares de criangas com necessidades
especiais de 0 a 6 anos incompletos que estio em processo de tratamento em [P na regifio metropolitana
da Baixada Santista no Estado de Sdo Paulo.

v" Procedimentos aos guais sera submetido(a): Os objetivos do trabalho serdo explicados e sera
realizado o convite para sua participagdo. Sera realizada a aplicacio do Questionanio de Identificacdo
dos Beneficios da Intervencdo Precoce para a Familia por apenas um integrante da familia. i escolha
desta. Para 1sto, sera encaminhado o mnstrumenio wia digiial e, caso vocé prefira sera encamunhado o
instrumento em papel. O preenchimento do inventario leva por volta de 10 minutos de duracéo.

v" Riscaos em participar da pesguisa: Os procedimentos utilizados poderio trazer risco mimimo. com
sitnacdo de desconforto e constrangimento. podendo ser interrompida a coleta de dados ou haver recusa
em responder, com a imnterrupgiio da pesquisa a qualquer momento. Também ha risco de quebra de sigilo
dos dados, porém todos os cuidados serfio tomados para assegurar que isto nfio ocorra.

v" Beneficios em participar da pesquisa: Os beneficios do estudo serio instrumentalizar os
profissionais dos servigos para o aprimoramento da assisténcia prestada a crianca e sua familia.

v Privacidade e confidencialidade: os pesquisadores se comprometem a tratar seus dados de forma
anonimizada, com privacidade e confidencialidade. Seu nome sera mantido em sigilo e as informacdes
fomecidas nfo serdo identificadas. Tais dados serfio analisados em conjunto com os de outros
participantes, nfio sendo divulgada a identificaciio de nenhum (a) deles (as). Os registros, entretanto,
estardo disponiveis para uso da pesquisa e para a producio de artigos cientificos.

v" Acesso a resultados parciais ou finais da pesguisa: Vocé tem o direito, caso solicite, a ter acesso
aos resultados da pesquisa e sera informado (a) sobre os resultados que sejam do conhecimento dos
pesquisadores.

v" Custos envolvidos pela participacio da pesquisa: a participaciio na pesquisa nio envolve custos,
tampouco compensacdes financeiras relacionadas a sua participaciio. Se existir qualquer despesa
adicional, ela sera absorvida pelo orgamento da pesquisa.

v" Damnos e indenizacdes: Caso a pesquisa resulte comprovadamente em dano pessoal, ressarcimento e
indenizacdes previstos em lei poderfo ser requeridos pelo participante (Resolugio CNS n® 510 de 2016,
artigo 17, )™

Consentimento do participante

Eu, abaixo assimmado, declaro que concorde em pariicipar desse estudo como voluntario(a) de
pesquisa. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre o objetivo desta pesquisa, que li ou
foram lidos para mum, os procedimentos nela envolvidos, assim como os possivels niscos e beneficios
decorrentes de minha participacfio e esclareci todas as minhas dividas. Foi-me garantido que eu posso
me recusar a participar € refirar meu consentimento a qualquer momento, sem que 15to me cause

Pagina 2de3
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Apéndice A - Continuacdo

Universidade Federal de Sao Paule LJ N l F E S P
Campus Baixada Santista ? L; A N O b

Unidade Universitaria Edificio Central (Edificio Académico I)

: . Univarsideds piblica, conhecimenta pibli
Departamento de Saude, Educacio e Sociedade FrEERS e, orlucimerts e

qualquer prejuizo. penalidade ou responsabilidade. Autorizo a divulgagio dos dados obtidos neste

estudo mantendo em sigilo minha identidade. Informo que recebi uma via deste documento com todas
as paginas rubricadas e assinadas por mim e pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a) participante:

Enderego:
RG: - CPF:
Assimatura: Local e data:

Assmatora Datilloscopica 5 ndo alfabetizade)

Presenciei a solicitagfio de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do participante.
Testemunhas (nio ligadas a equipe de pesquisadores). Somente no case do participante ser analfabeto.

Nome: - Assinatura: )

Declaracio do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntana, o Consentimentos Livre e Esclarecido
deste participante (ou representante legal) para a participacdo neste estudo. Declaro ainda que me
comprometo a cumpr todos os termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador:
Assinatura: Local e data:

Nome do auxiliar de pesquisa/testemunha (Se houver):
Assinatura: Local e data:

Pagina3de3
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Apéndice B

Questionario de Identificacio dos Beneficios
da Intervencio Precoce para a Familia

Indique, por favor, os seguintes dados pessoais:

Idade do pai: Idade da mae:
anos anos

Estado Civil dos pais:
O Solteiro(a) O Casado(a) ou umio estivel
O Separadoia) O Viavo(a)

Cidade e bairro onde vive:

Nivel de Escolaridade do pai:
O Até ao 4” ano O 5% ap 9% ano
O Ensmo Médio O Curso Superior

Nivel de Escolaridade da mae:
O Até ao 4° ano O 5% ao 9% ano
O Ensmo Médio O Curso Supernior

Profissio: (seja o mais especifico possivel)
Pai Mae

Idade da crianca atendida pela Intervencao
Precoce:
anos meses

Sexo da crianca:

O Femimno O Masculino

Qual o diagnostico ou dificuldade da crianca?
(seja o mais especifico possivel)

O seu Parentesco com a crianca
O Mae O Pa1 O Outro

Ha quanto tempo é atendida pela Intervencao
Precoce?
O Mais de 6 meses até 1 ano (0 Mais de 1 ano
até 2 anos

[0 Mais de 2 anos até 3 anos  [J Mais de 3 anos

1. Construide por Carina Leite e Ana Paula Pereira. Adaptado
por Bianca Valverde e Andrea Jurdi para fins de investigacio.
Santos, fevereiro de 2021

Quem encaminhou a sua crianca/familia para
a Intervencio Precoce?

O Professor/Creche/Escola
O Enfermerro

O Outro

0 Nio sabe

O Médico pediatra

Ha algum profissional responsavel do caso da
sua crianca/familia?

O Sim O Nio

Se sim_ qual especialidade?

Recebe atendimento(s) de quais profissionais da
equipe de Intervencio Precoce?

O Fonoaudidlogo O Terapeuta Ocupacional
O Psicologo O Fisioterapeuta

O Assistente Social O Professor

O Enfermeiro

O Outro? Qual?

Com que frequéncia recebe atendimento da
Intervencio Precoce?

O Uma vez por semana O Duas vezes por semana
0O Uma vez de 15 em 15 dias O Uma vez por més
O Outro?

Em que contexto recebe o apoio da Intervencio
Precoce?

0O Em casa 0 Na umdade de satude
ou clinica

0O Na educagio infantil O Na creche

O Qutro?

Recebe atendimento ou apoio fora da
Intervencao Precoce?

O Sim 0 Nio

Se sim. qual/quais?

Com que frequéncia?
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Apéndice B — Continuagao

Instrucées

Caros Pais,
Por favor, escolha apenas uma classificacio para
cada item.

Quando uma pergunta pedir para responder

pela “sua familia”, escolha a expressio que
melhor se adapta a s1 e a sua familia.

Exemplo 1

1/3 Questionario de Identificacio dos Beneficios da Intervencio Precoce para a Familia

Consulte o exemplo seguinte para melhor
compreender a forma como deve responder a
este questionario.

Coloque um circulo em apenas uma das
expressdes que melhor se adequa 4 sua familia.

A minha familia conhece as dificuldades,

atrasos ou necessidades especiais da 1 2 3 4 5 6
N0553 CTLANGA. Discordo | Discordo Discordo Concordo Concordo  Concordo
Totalmente / Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
Cologue um circulo na opgio que
melhor se adequa a sua familia.
A Intervencio Precoce ajuda a minha familia a:
1. Conhecer as dificuldades. atrasos, 1 2 3 4 5 4]
necessidades especiais ou diagnostico da = Discordo  Discordo Discordo Concordo Concordo  Concordo
NOsSa Crianga. Totalmente Muitas  Poucas — Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
2. Conhecer servigos e recursos da 1 2 3 4 5 6
comunidade que podem responder as Discordo  Discordo Discordo Concordo Concordo Concordo
necessidades da nossa crianga e da nossa Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
familia (creche, educacdo infantil, CRAS, Vezes Vezes Vezes Vezes
atividade fisica, outras unidade de satide e
instituigdes, etc).
3. Ter conhecimento sobre como obfer os 1 2 3 4 5 6
SETVICOS € 05 Tecursos que precisamos, ¢ Discordo  Discordo Discordo Concordo Concordo  Concordo
quem confatar (saide, assisténcia sociale  Totalmente Muifas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
outros). Vezes Vezes Vezes Vezes
4. Ter informacio sobre o que devera 1 2 3 4 5 6
aconfecer quando a nossa crianca deixara  Discordo  Discordo Discordo Concordo  Concordo  Concordo
Intervencio Precoce e passar a ser Totalmente Muitas Poucas Alpumas  Muitas Plenamente
atendida na escola regular, instituigdes Vezes Vezes Vezes Vezes
e/ou por outro tipo de servigos.
1 2 3 4 5 6
5. Facilitar e estimular o desenvolvimento Discordo  Discordo  Discordo  Concordo  Concordo  Concordo
da nossa crianga. Totalmente Muitas  Poucas — Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes

Lembre-se, escolha apenas uma resposta
para cada pergunta.

1. Construide por Carina Leite e Ana Paula Pereira. Adaptado por
Bianca Valverde e Andrea Jurdi para fins de investigacio.
Santos, fevereiro de 2021,
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Apéndice B — Continuagao

2/3 Questionario de Identificacio dos Beneficios da Intervencio Precoce para a Familia
A Intervencao Precoce ajuda a minha familia a:

6. Ter acesso a materiais que ajudam a 1 2 3 4 5 6

nossa crianga a desenvolver novas Discordo  Discordo Discordo Concordo Concorde  Concordo

capacidades e a aprender coisas novas. Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes

7. Lidar com os comportamentos da 1 2 3 4 5 1]

NOSSa CrAnga. Discordo  Discordo Discordo Concordo Concorde  Concordo

Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente

Vezes Vezes Vezes Vezes

8. Lidar com os outros profissionais que 1 2 3 4 5 [\

apolam a nossa crianca (por exemplo, Discordo  Discordo Discordo Concordo Concorde  Concordo

professor. professor de educacio especial, Tofalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente

professora da sala de apoio, médicos, Vezes Vezes Vezes Vezes

etc).

9. Criar oporfunidades de aprendizagem 1 2 3 4 5 6

para a nossa crianga durante os nossos Discordo  Discordo Discordo Concordo Concorde  Concordo

momentos de rotina. Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes

10. Ter as “competéncias” necessarias 1 2 3 4 5 6

que nos precisamos para lidar com alguns  Discordo Discordo Discordo Concordo Concordo  Concordo

desafios tais como alimenfar a nossa Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente

crianca, prestar-lhe cuidados de saiide Vezes Vezes Vezes Vezes

especificos, lidar com o comportamento,
com as difionldades motoras, sensoriais.

de fala etc.
11. Estar preparada para dar resposta as 1 2 3 4 5 1]
necessidades basicas da nossa familia Discordo Discordo Discorde Concordo Concordo Concordo
como por exemplo alimentacio, Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
vestudrio, habitacdo, cuidados de satde Vezes Vezes Vezes Vezes
e transportes.
12. Identificar os pontos posifivos, 1 2 3 4 5 1]
necessidades e progressos da nossa Discordo  Discordo Discordo Concordo Concordo  Concordo
crianga. Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
13. Decidir em primeiro lugar quais os 1 2 3 4 5 4]
SETVI(OS NECessarios para a nossa crianga Discordo Discordo  Discordo  Concordo  Concordo  Concordo
e familia e onde esses servigos sdo Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
prestados. Vezes Vezes Vezes Vezes
14. Decidir o tipo de ajuda que nos 1 2 3 4 5 6
necessitamos desse servigo e dos Discordo  Discordo Discordo Concordo Concorde  Concordo
profissionais. Totalmente Muitas  Poucas  Algumas  Muitas Plenamente
Vezes Vezes Vezes Vezes
Lembre-se, escolha apenas uma resposta 1. Construido por Carina Leite e Ana Paula Pereira. Adaptado por
para cada pergunta. Bianca Valverde e Andrea Jurdi para fins de investigacdo.

Santos, fevereiro de 2021.
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Apéndice B — Continuagao

33 Ouestiondrio de Tdentificagfio dos Beneficios da Intervengfio Precoce para a Fam ilia

A Intervengiio Precoce ajuda a minha familia a:

15, Sentir-s¢ com esperanga ¢ olimismao | 2 3 4 -] L]
em relagio ao fturo da nosse crisng, Discordo Discordo Discordo Concordo Concordo  Coneordo
Totalmene  Muitas Poucs Algumas  Muitas Plenmme nte

Vezes Vezes Vezes Vezes

16, Identificar amigos, familia ¢ vizinhos 1 2 3 i 5 [

COMm 08 quais podemos contar para nos Discordo Discordo Discordo  Concordo Concordo  Concordo

ajudar ¢ apoiar, Totalmente  Muilas Poucas Alpumas  Muitas Plename nie
Vieres Veres Veres Vieres

17, Ter, s quiser, uma relugio de ajuda | 2 3 4 5 fi

com outra familia que fem criangas com [Miscordo Dizcordo [Mscordo Concordo . Concordo Concordo

necessidades especiais semelhantes s da Totalmente  Muitas Pongas Algumas  Muifas Plename nie

NOS5E Crianga. Veres Veres Veres Veres

1B, Lidar com o stiess (dificuldades) de 1 2 3 4 5 f

et uma crianga com necessidades [Mscardo Mscordo Discordo Concordo Concordo Concordo

EEPECT A, Totadmente  Muitas Poucis Algumas  Muitas Plenmme nte
Vezes Vezes Vezes Vezes

19, [dentificar alguém para cuidar ou | 2 3 i 5 6

ficar com anossa crianga. Driscordo Discordo Discordo  Concordo Concordo  Concordo

Totalmente  Muitas Poucas Adgumas  Muitas Plename nte

Vezes Veres Vezes Veres

20, Parlicipar com & nosss Crinng nas 1 2 3 4 5 fi

sirvidades da comunidade s comao mao Discordo scordo Discordo Concords Concords Concordo

parque, i mscindg, a0 supermercado, ao Totalmente  Muias Poncas Algumas  Muitas Plename nte

restaurante, i praia, andar de dnibus, et Vezes Vezes Veres Vezes

21, Participar nas organizaghes’ | 2 3 4 5 f

associaphes que existem na nossa Discordo Discordo  Discordo  Concordo Concordo  Concordo

comunidade {pssociaphes de puis, Totlmente  Muilas Poncas Algumas Mt Plennme nte

associaphes recreativas ¢ cultumis, elc), Veres Veres Veres Veres

22, Participar em atividades que possam | 2 3 4 3 L]

melhorar 08 gpoios para as criangas com  Discordo Discordo Dhscordo Concordo Concordo Concordo

necessidades especins | fueer Totlmente  Muilas Poncas Algumas Mt Plenume nie

apresenlaglies em Congresns, Veres Veres Veres Veres

participar em cursos de formagio para
profissionais, &'ou colaborar em estudos
de pesquisa da Interveniiio Precoce),

Considera que a sua familia teve beneficios por ter participado na Intervengfio Precoce? O Sim O Nio
Coimo?

Lem bre-se, escolha apenas uma resposta |. Construldo por Carina Leite e Ana Paula Pereira. Adaptado por
para cada pergunta, Bianca Valverde ¢ Andrea Jurdi para fins de investigagio
Santos, feveraine de 2021
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Apéndice C

0la, como va1?

hau nome € Biameca Beraldo dos Eeis Valverds, sou psicologa especialista em
neuropsicologiz & doutoranda do Programa Interdizeiplinar am Ciénecias da Saide da
Universidade Federal de 330 Paulo.

0 projeto do meun doutorado tem como cobjetive 1dentificar, znalisar @ compreender os
beneficio: da Intervengio Precoce (IP) para as familias apeiadas na regiie metropolitana
da Baixada Santizta no Ezxtado de 330 Paulo.

(rostaria de contar com sua colaberagdo para indicar alpumas familias de criangas entra
0 & & anos mecomplatos que vocé afends ou zabe que recebe atendimento de alzum
profizzional para gue en possa convida-las a parficipar da pesquiza. Sera zolicitado que
elas preencham um questiondrio onlme atraves do Google Eppns. O tempe meédio
previsto para o preenchiments @ de 10 minutos.

E mmportante ressaliar que esta é uma pesquiza guantitativa e o= dados sardo tratados: com
privacidade e confidencialidade. Tais dados serde analisades em compumnto com oz da
outroz participantes, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhumia) delesias).

Com este estudo, pretende-se contribuir para o aprimoramento da assisténcia prestada a
crianga e sua familha, buscando a melhora dos atendimentos da Intervengio Precoce.

Caso voce prefira, estou 3 disposigio para converzar por telefone ou video chamada, ok?

Desde ja agradego muito sua dispomibilidade 2 contribuigio.
Abrago!
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Apéndice D

01z, como vai?

Men nome & Bisnca Beraldo dos Feiz Vilverds, sou peicdloga especialista em
newropsicologia & doutoranda do Programa Imterdisciplinar em Ciéncizs da Sande da
TUniversidade Federal de 330 Paulo.

O projetoe do men doatorado tem come ofbjetivo identificar, analizar e compresnder o2
benaficips da Intervencio Pracoce (IF) pera 2= familias apoiadss na regido metropolitang
dz Babcada Santista no Estado de 580 Paulo. 4 Intervengdo Precoce & o stendimento
mmltiprofizzioral realizade por fomosudiclogo, peicologo, terspeuts ocupacional,
flsioterapents, entre outros, voltado s criancas emtre § @ § anos ivcompletos com alzoma
deficiéncia, atrasos no desemvolvirments ou expostas a fxtores de risca.

Gostaria de comvida-lo a participar dests pesquiza através do preenchimento do
questionzrio na link sbaixo:

hitpe-'docs moosle. com formad'e TFATpOL SdIF pex Y Bdr SCTABd Qrvaid 50T iFTzS
hDT S eEv PESDICT ) wienwform Tusp=sf link

DPeco gue o questionario zeja presnchide por spenas wn intaprants, 3 escolka da famlia,
O tempo médio previsto para o preenchimento & de 10 mimitos & & necessdrio somente

prossuir um gpeEi.

E importante ressaltar que exta & uma pesguisa quantitativa e oz dados serdo tratades com
privacidede e confidencialidada. Seu nome sora mantido em sigilo & 23 informacdes
formecidas ndo serdo identificadas. Tais dados serdo analizados em conjusto com os de
outros participantes, ndo sendo divolzada 2 identificacio de nenbumn(z) deles(zs).

Com este estudo, pretends-sa contribuir para o aprimoramiento da assistSecia prestada a
criangs e mng fmilia buscando s melhora doe atendimentos da Intervencio Precoca.

Cualquer dinvida eston 2 dizposicio & desde j2 agradeco 2 disponibilidade e participacio.
Sua contibiicio & muite importanta!
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Apéndice E

Titulo Ano da Amostra Metodologia Principais resultados
publicacdo
Information and professional | 2011 130 familias de Aplicagdo de instrumentos Os itens com maior satisfagdo
support: key factors in the criangas até 6 auto-administrados: Measure foram o suporte e respeito recebidos
provision of family-centred anos incompletos. | of Processes pelos profissionais, além do
early childhood intervention of Care-56 (MPOC-56), the empoderamento. Ja a menor
services. Family Empowerment Scale, satisfagdo foi a provisdo de acesso a
Autores: Fordham; Gibson; the Family Support Scale and | informagdes gerais.
Bowes. the Parenting Daily
Hassles Scale.
Impact of supports and 2019 202 familias com | Utilizados os instrumentos A parceria familiar-profissional é
partnership on family quality criancas de 0 a 6 auto-administrados: Service um dos resultados mais
of life anos com Inventory, Beach Center on importantes. Maior satisfagdo com
Autores: Balcells-Balcells et deficiéncia Family—Professional suporte recebido, a relagdo pais-
al. intelectual e de Partnership Scale, Family profissionais ¢ alta percepgao da
desenvolvimento. | Quality of Life Scale QVFE.
The meaning of early 2015 1 familia com Pesquisa etnografica Satisfagdo com o servigo prestado.
intervention: A parent's crianga de 4 (observagdo e participagdo Dificuldade com o planejamento da
experience and reflection on meses ativa). IP e com o processo de parceria
interactions with com profissionais visto como
professionals using a obrigatorio e intrusivo.
phenomenological
ethnographic approach.
Autor: Lee.
Influences on parental 2010 82 familias de Aplicados os questionarios: Prioridade das familias paraa IP € o
evaluation of the content of criangas My Views on Services suporte fornecido para lidar com as
early intervention following identificadas pelo | questionnaire, Trait Emotional | dificuldades.
early identification of Newborn Hearing | Intelligence Questionnaire Percepcdo aumentou com o tempo
deafness: a study about Screening (TEIQue) e questionario de envolvimento na IP. Correlagdes
parents' preferences and Programme e demografico. encontradas entre a satisfacdo com
satisfaction. inseridas na IP. a IP e o bem-estar das maes.
Autores: Gascon-Ramos et
al.
Learning from parents’ 2014 6 familias de Pesquisa etnografica em que Os pais destacaram as praticas
stories about what works in criangas de 0 a 3 foram realizados grupos colaborativas dos profissionais da
early intervention. anos. focais, entrevistas e revisdes IP centrada na familia; o
Autores: Pighini, et al. de arquivos. reconhecimeto de suas prioridades e
a validacdo de suas preocupagdes; a
possibilidade de liderarem o
processo de IP dos filhos; como o
acesso a informagdo foi
fortatelecedor.
Parental Perceptions of the 2010 39 pais de Foram aplicadas: The Praticas colaborativas relacionadas
Parent-Therapist criangas de 9 Parenting Stress Index (PSI), a menor estresse € niveis mais
Relationship: Effects on meses a 4 anos MPOC-56, Family Resources | elevados de competéncia parental.
Outcomes of Early com atrasos Scale (FRS), questionario Por outro lado, apontaram que
Intervention. motores. demografico, calculo da nem todas as familias desejam ter
Autores: Broggi; Sabatelli. porcentagem de objetivos um controle significativo
alcangados do plano sobre a tomada de decisdo da IP.
terapéutico da familia e
questionario de satisfagdo com
o servigo elaborado pelos
pesquisadores.
Family Outcomes for 2019 Maies de 96 Foram aplicados: questionario | Satisfacdo com as informagdes
Families of 4-5-Year-Old criangas demografico e sobre a IP recebidas pela IP sobre o
Children on the Autism entre 4 e 5 anos elaborado pelos desenvolvimento da crianga
Spectrum Who Have com TEA. pesquisadores; Family (necessidades e habilidades),

Received Early Childhood
Intervention in Australia.
Autores: Adams et al.

outcomes measure (FOS-R).

servicos e suporte e sentem que sao
ouvidas e respeitadas pela equipe,
com boa relacio.
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Porém, os pais ndo estavam
satisfeitos com as informagdes
sobre seus direitos e servigos pos
IP.

Parents’ Perceptions of Early | 2016 80 pais de Utilizados: The Parental Importancia da IP no atendimento a
Interventions and Related criangas com Perceptions Questionnaire crianga, com plano de intervengio
Services for Children with TEA entre2e6 (PPQ) and Parental Needs individualizada e envolvimento
Autism Spectrum Disorder in anos Questionnaire (PNQ). familiar em todo o processo.

Saudi Arabia. Apontam a necessidade por

Autores: Alotaibi; Almalki. IP em servigos informagao e suporte aos familiares,

publicos e bem como maior apoio
privados governamental.

A Multisite Study Evaluating | 2017 48 familias de Foram avaliados os beneficios | Nao houve diferenga entre os

the criangas com DA | em dois grupos comparativos grupos que apontaram satisfagdo

Benefits of Early Intervention entre 19 ¢ 20 presencial e tele, sendo com os servigos recebidos.

via Telepractice. meses. utilizados: The Monthly Time | Indicaram que a IP ajudou a

Autores: Behl et al. and Activity Form, FOS-R , entender seus direitos, a entender as

IP centrada na The Home Visit Rating necessidades da crianga e a apoiar o
familia Scales—Adapted and seu desenvolvimento.
Extended, além de outras Apontou-se maior engajamento
medidas para avaliar a familiar no teleatendimento.
linguagem das criangas.

Early Intervention Services: 2011 23 familias de Realizados grupos focais e Apontado que o apoio prestado pelo

Effectively Supporting Maori criangas inseridas | entrevistas semi estruturadas. servico era acessivel, disponivel e

Children and their Families. na IP. responsivo.

Autores: Berryman; Woller. Satisfacdo com o estabelecimento
de relagdes de confiancga e suporte
entre familia e profissionais.
Respeito as diferencas culturais e
conhecimento das familias.

Influence of a Parent—Child 2017 89 maes de Realizadas entrevistas, Percepcéo de fortalecimento,

Interaction Focused criangas entre 18 | gravagdes em video melhora na autoeficacia e

Bookmaking Approach on e 30 meses (Parenting Interactions with valorizagdo de suas competéncias.

Maternal Parenting Children: Checklist of Diminuigdo de sintomas

Self-Efficacy. Observations Linked to depressivos.

Autores: Boyce et al. Outcomes), aplicagdo da The

Parenting Stress Index, The
Center for Epidemiological
Studies—Depression Scale e
The Early Intervention
Parenting Self Efficacy Scale.

Flexibility of Programme 2008 24 familias de um | Utilizado questionario Beneficios no acesso a informagdo

Delivery in Providing servico de IP para | adaptado pelos autores de sobre desenvolvimento e as

Effective Family-Centred surdos. Brown et al (2006). dificuldades; o foco nas prioridades

Intervention for Remote da familia além de se sentirem

Families. parceiras na IP.

Autores: Brown; Remine. Ajuda em estabelecer expectativas
mais positivas.

Understanding Participation 2012 85 pais de Utilizados: Assessment of Pais percebem que os

of Preschool-Age Children criangas com Preschool Children’s servigos sdo compreensivos

With Cerebral Palsy. paralisia cerebral. | Participation; GMFCS; atendem as necessidades de seus

Autores: Chiarello et al. Coping Inventory; Pediatric filhos relacionadas a participagio

Outcomes Data Collection em vida cotidiana, fornecimento de
Instrument; Family informagdes.

Environment Scale; MPOC-

56; Service Delivery

Questionnaire.

Early intervention in 2013 126 familias de Utilizado o Family Benefits Familias estdo satisfeitas com os

Portugal: family support and criangas com Inventory profissionais, percebem o suporte

benefits. atrasos no fornecido pelos profissionais e o

Autores: Leite; Pereira. desenvolvimento acesso a informagao (condigdo da

ou deficiéncia
entre 6 meses € 6
anos atendidas na
IP.

crianga, atraso e deficiéncias).
Percepcdo de empoderamento para
resolver os problemas.
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The impact of child, family, 2009 64 familias de Utilizado o Beach Center Relagdo da percepgdo de

and professional support criangas entre 3 ¢ | FQOL Scale; MPOC-56; experiéncias centradas na familia e

characteristics 5 anos com atraso | questionario sobre dados suporte da equipe da IP com a

on the quality of life in ou deficiéncia. demograficos e suporte social | QVF. Satisfagdo com a parceria,

families of young children elaborado pelos autores. acesso a informacao, atencao

with disabilities. compreensiva, respeitosa ¢ de

Autores: Davis; Gavidia- suporte.

Payne.

In Search of Culturally 2018 55 familias de Pesquisa quali-quanti. Satisfagdo com o acesso a

Appropriate Autism criangas com Realizado grupo focal e informagdo (potencialidades,

Interventions: Perspectives of TEAentre 1 ¢ 6 aplicado: Background necessidades e habilidades da

Latino Caregivers. anos. Information Questionnaire; crianga)e o apoio para ajudar a

Autores: DuBay; Watson; FOS-R; MPOC-56. crianga a se desenvolver.

Zhang. Satisfagdo com a atengdo
compreensiva, respeitosa ¢ de
suporte.

Parent Educators in Early 2014 107 pais de Utilizado um questionario Satisfagdo com o fornecimento de

Intervention Insights From criangas inseridas | semiaberto por telefone/email | informagdes e recursos.

Evaluations. na IP. (Parent Survey) elaborado Disponibilidade e escuta dos

Autores: Edwards; Gallagher. pela pesquisa. profissionais. Satisfagdo com a
conexao das familias com outras da
comunidade.

- maioria mulheres

Family Outcomes 2011 77 familias de Utilizado: Early Childhood Familias satisfeita com a IP,

of Early Intervention: criangas de 0 a 3 Services Survey, FOS-R, relatam que a IP atendeu as

Families’ Perceptions of anos com atraso Beach Center Family Quality | necessidades deles e trouxe

Need, Services, and ou deficiéncia. of Life Scale beneficios. Pais satisfeitos com o

Outcomes. acesso a informagdo sobre direitos,

Autores: Epley; Summers; servigos, necessidades e habilidades

Turnbull. da crianga, bem como com sua
QVF.

Parental Satisfaction with a 2008 65 familias de Utilizado um questionario Satisfagdo com o relacionamento do

Home-based Intervention for criangas entre 0 e | elaborado pelos pesquisadores | profissional com a crianga.

Developmentally Delayed 6 anos com atraso | e o The parental satisfaction Satisfagdo com a relagdo com o

Children in Switzerland: A no adaptado. profissional (parceria, respeito e

Survey over a 10-year Period. desenvolvimento apoio). Insatisfagdo com a pouca

Autores: Favez; Me'tral; ou deficiéncia. informagao sobre associagdo de

Govaerts. pais.

Child, Family, and Early 2018 250 familias de Utilizado: The Family Quality | Boa percepgdo de QVF, em especial

Intervention Characteristics criangas entre 0 ¢ | of Life Scale e um formulario | relativo ao fator relagéo

Related to Family Quality of 6 anos. elaborado pelos autores. familiar.Familias que recebem

Life in Spain. apoio de um profissional apontam

Autores: Garcia-Grau et al. maior satisfagdo com a QV.
Funcionalidade da crianga afeta a
percepgdo da QV.

Correlates of child and 2015 29 familias de Preenchimento de Familias indicaram que a IP ajudou

family outcomes in an criangas com questionario demografico, a entender as necessidades e

Australian community-based deficiéncia. adaptagdo do Child Outcomes | habilidades da crianga e assistir seu

early childhood intervention Summary desenvolvimento e aprendizagem.

program. Form, FOS-R, The Familias pouco satisfeitas com o

Autores: Gavidia-Payne; Accommodations apoio em acessar os servigos da

Meddis; Mahar. Questionnaire e MPOC-56. comunidade e apoio social restrito.

“The Constant by Our 2019 6 familias de Coleta de dados através de Relacionamento de suporte e

Side”—Mothers' Experiences
of Early Intervention Therapy
Services for Infants With
Emerging Signs of Complex
Neurodevelopmental
Difficulties.

Autores: Gibbs; Harniess;
Crossley.

criangas com
atraso no
desenvolvimento.

entrevista semi estruturada.

colaboragdo com profissionais
(troca de conhecimentos,
comunicagio).
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Early Intervention 2013 39 pais de Utilizado instrumento Satisfeitos com relacionamentos de
Experiences of Families of criangas entre 0 ¢ | adaptado de Harrison, apoio com os profissionais,
Children with an Autism 3 anos com TEA Dannhardt, flexibilidade e atengdo as
Spectrum Disorder: A ou em risco. & Roush, 1996. necessidades da familia e
Qualitative Pilot Study. intervengdes que resultaram em
Autores: Coogle; Guerette; mudangas positivas para as
Hanline. criangas.
Early Childhood Intervention | 2019 92 familias de Utilizado questionario Satisfagdo com os resultados no
Program Quality: Examining criangas. demografico, Child Outcomes | desenvolvimento da crianga.
Family-Centered Practice, Summary Form, Parental Parceria respeitosa e colaborativa
Parental Self-Efcacy and Self-Efcacy Scale, MPOC- com a equipe. Percepcdo de praticas
Child and Family Outcomes. 56. centradas na familia tbm
Autores: Hughes-Scholes; relacionaram-se a satisfagdo com a
Gavidia-Payne. IP.
Parents' Experiences in Role 2011 11 pais de Estudo qualitativo Envolvimento no processo da IP,
Negotiation within an Infant criangas entre 19 | exploratodrio através de mas papéis definidos pelos
Services Program. e 36 meses. entrevistas individuais. profissionais (sem escuta ativa).
Autores: Hurtubise; Pais desconfiam de sua
Carpenter. competéncia em assumir tal
responsabilidade.

A Qualitative Study of 2010 7 familias de Pesquisa qualitativa através de | Satisfacdo com os atendimentos da
Parental Experiences of criangas com entrevistas semi estruturadas. IP, cuidado respeitoso e solidario,
Participation and Partnership deficiéncia fisica. relagdes colaborativas,
in an Early Intervention competéncia profissional e melhora
Service. da autoconfianga, além da troca
Autores: James; Chard. com outros pais.
Including Parents in 2008 32 pais de Utilizado: questionario Pais satisfeitos com a IP. Relagio
Evaluation of a Child criangas entre 1 e | elaborado pelos autores, do envolvimento dos pais na IP e
Development Program: 6 anos. aplicacdo do Parents' sua satisfagdo.
Relevance of Parental Satisfaction with a Child
Involvement. Development Center
Autores: Jinnah; Walters. (adaptado de NAEYC, 1991)

e o Parental Involvement with

a Child Development Program

desenvolvido pelos autores.
A Pilot Study of Early 2012 10 pais de Estudo exploratério sendo Pais destacam a percepgéo dos
Intervention for Families criangas entre 1 e | utilizado questionario avangos no desenvolvimento da
With Children With or at 5 anos. elaborado pelos autores, além | crianga, a satisfagdo com os
Risk of an Intellectual de entrevistas com atendimentos domiciliares, relagdo
Disability in Northern profissionais. positiva com os profissionais e
Malawi. apoio recebido para lidar melhor
Autores: Kelly; Ghalaieny; com as dificuldades.
Devitt.
Parent Perspectives of 2011 16 familias de Pesquisa qualitativa através de | Aproximacao colaborativa e
Participation in Home and criangas entre 12 | entrevistas semiestruturadas positiva com os profissionais,
Community Activities When e 36 meses. elucidagdo de informagdes.
Receiving Part C Early
Intervention Services.
Autores: Khetani et al.
Collaboration in Early 2017 64 familiares de Utilizado o Collaboration in Satisfagdo com a colaboragdo entre
Childhood Intervention criangas entre 0 e | Early Childhood Intervention | profissionais e familia,
Services in Gauteng 6 anos. Caregiver Revised CECI- consideragdo das necessidades da
Caregiver Perspectives. C(R) adaptado de Yang, 2010. | familia e tomada de decisdo em
Autores: Kyarkanaye; Dada; conjunto. Apontaram importancia
Samuels. de treinamento em praticas

colaborativas para a equipe.

Comparison of family and 2011 46 pais de Utilizado o The Services Satisfagdo com a comunicagdo com

therapist perceptions of
physical and occupational
therapy services provided to

criangas com

paralisia cerebral.

Questionnaire.

os profissionais, participacdo nas
decisdes e atendimentos,
consideragdo da rotina.
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young children with cerebral
palsy.

Autores: Fiss; McCoy;
Chiarello.

Early Intervention Outcomes | 2018 139 pais de Utilizado o PDD Behavior Familias em ambos os grupos
for Toddlers With Autism criangas com Inventory (PDDBI), Parent percebem que a IP é mais util para
Spectrum Disorder and Their TEA e e grupo Report Form, Parenting Stress | eles em compreender e melhorar o
Families. de comparagdo Index Short desenvolvimento de seus filhos e
Autores: Noyes-Grosser et (outras Form, FOS-R, NY Impact on menos em ajudar a encontrar e se
al. deficiéncias = Child Scale—Modified, New envolver em recursos da
129). York (NY) Family Survey comunidade ou a ter contato com
(desenvolvido para este outras familias.
projeto), Overall progress Satisfeitas com a disponibilidade
rating, NCSEAM Family- dos profissionais e incentivo a
Centered Services Scale, participac@o familiar na IP.
analise de videos das criangas | Satisfeitos com o apoio ao
com preenchimento do child desenvolvimento das criangas e
outcomes com conhecimento sobre os
summary (COS) direitos.
Family involvement in early | 2014 2586 familias de | Utilizados dados de uma Relagéo entre o envolvimento da
intervention service planning: criangas com pesquisa longitudinal nacional | familia na IP e sua autoeficécia.
Links to parental satisfaction deficiéncia ou realizada entre 1997 € 1998, Pais envolvidos desde o inicio no
and self-efficacy. atraso. sendo analisadas as entrevistas | planejamento da IP apresentaram
Autores: Popp; You. realizadas via telefone com a maior satisfagdo com o servigo e
familia. com os profissionais.
Measuring Family Outcomes | 2010 2849 familias Utilizados: Child and Family Familias referiram resultados
in Early Intervention: inseridas na IP. Demographics, FOS-R, positivos. Satisfeitos com:
Findings Family-Centered Services part | capacidade de ajudar seu filho a
From a Large-Scale of the National praticar novas habilidades, entender
Assessment. Center for Special Education as necessidaes das criangas.
Autores: Raspa et al. Accountability Familias menos satisfeitas com o
Monitoring Part C Family conhecimento sobre servigos
Survey (NCSEAM) disponiveis, participacao da crianga
em atividades e rede informal.
Mothers’ Satisfaction witha | 2008 2 maes de Utilizado estudo de caso Maes ndo satisfeitas com a IP. O
Home Based Early criangas com exploratdrio como método. estudo relacionou ao nivel de
Intervention Programme for TEA inseridas na | Uso de entrevista e funcionalidade da crianga,
Children with ASD. IP. questionarios: Scales of necessidade de maior niimero de
Autores: Rodger et al. Independent Behaviour — servigos. Reportaram altos niveis de
Revised (SIB-R), The estresse e insatisfagdo com acesso a
Communication and Symbolic | informagao.
Behaviour Scales
Developmental Profile, The
Canadian Occupational
Performance Measure, The
Parent Sense of Competence
(PSOC), The Parenting Stress
Index (PSI), MPOC.
Resources and Services for 2013 49 pais de Aplicado questionario Importancia de apoio as criangas a
Children with Autism criangas com elaborado pelos aos pais (comunicagio e ajudar a
Spectrum Disorders and TEA. pesquisadores. entender sobre o TEA). Pais
Their Families in China. gostariam de maior suporte social e
Autores: Zheng; Tierney; da comunidade.
Brian.
Perceptions of Early 2013 28 maes de Pesquisa exploratoria, Satisfeitas com a IP, o suporte pelos
Intervention Services: criangas inseridas | utilizado formulario profissionais e recursos recebidos,
Adolescent and Adult na IP. sociodemografico e informagdes sobre como lidar com
Mothers in Two States. entrevistas semiestruturadas a crianga, além do incentivo ao
Autores: Thompson; Bruns. envolvimento ativo nos
atendimentos.
Parenting, autism spectrum 2016 Pais de 5 criangas | Pesquisa qualitativa Pais nem sempre satisfeitos com a

disorders and inner journeys.
Autores: Twomey; Shevlin.

entre 2 anos e
meio e 6 anos.

longitudinal (15 meses)
através de andlise de

valorizagdo do seu saber pelos
profissionais. Consideram-se mais
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documentos, entrevistas com
pais, equipe de IP e
professores, observacdo e
grupo focal com as criangas.

informantes que participantes
ativos.

Early Childhood Intervention | 2016 6 familias de Pesquisa qualitativa Menor satisfagdo dos familiares

in China from the Families’ criangas entre 3 ¢ | exploratdéria com amostra inseridos em servigos publicos do

Perspective. 6 anos com snowball. Realizadas que em particular. Grande

Autores: Zheng et al. deficiéncia. entrevistas semiestruturadas preocupagdo com questoes

Chauhan et al, 2017 financeiras. Distancia dos locais

rurais até os servigos. Pouca
informagdo sobre servigos, opgdes
de suporte e direitos.

Parental Perceptions 2017 31 familias de Utilizagdo de entrevistas Pouco conhecimento sobre os

Influencing the Utilization of criangas até 6 semiestruturadas e servigos prestados pela IP. Pouco

Early Intervention Services in anos com atraso questionario elaborado pelos apoio as maes (rede informal) para

Children with Developmental no pesquisadores. conciliar os atendimentos e demais

Delay. desenvolvimento tarefas de casa.

Autores: Chauhan et al.

Family Quality of Life for 2016 281 familias de Utilizado The Family Quality | Familias satisfeitas com a QVF,

Families in Early criangas até 6 of Life Scale. destaque para a alta pontuagdo no

Intervention in Spain. anos inseridas. bem-estar emocional.

Autores: Mas et al. Relag@o significativa entre a renda e
a percepgdo da QVF

Child and Family-Centered 2019 78 familias de Estudo quantitativo Satisfeitos com a IP. Em especial a

Practices in Early Childhood criangas inseridas | exploratério sendo utilizados maioria dos servigos centrados em

Education and Care Services: na IP. questionarios fornecer informag&o sobre a crianga

An Empirical Study with sociodemograficos e o Family | e o servigo e poucos com

Families and Practitioners in Focused Intervention Scale - assisténcia pessoal a familia.

Portugal. Portuguese adaptation.

Autores: Dias; Cadime.

Team-Based Approaches in 2015 19 pais de Realizadas entrevistas Satisfagdo com uma abordagem

Early Intervention Services criangas entre 0 e | semiestruturadas e grupos holistica, com coesao, colaboragio

for Children With 6 anos. focais. ¢ comunicagao.

Disabilities: Irish Parents' Apontam a satisfacdo com os

Experiences. atendimentos domiciliares da

Autores: Fitzgerald; Ryan; equipe e com um profissional de

Fitzgerald. referéncia.

Family-centred care in early 2020 35 pais de Estudo transversal sendo Satisfagdo com o suporte e respeito,

intervention: Examining criangas inseridas | utilizado o MPOC-56. envolvimento no cuidado, parceria.

caregiver na IP. Menor satisfagio com o acesso a

perceptions of family-centred informagio geral (foco em

care and early intervention informagao sobre as caracteristicas

service use intensity. da crianga).

Autores: McManus et al.

Early intervention in South 2008 32 familias de Pesquisa descritiva através de | 91% classificaram o servigo como

Africa: Moving criangas com analise de documentos e excelente. Apoio emocional e

beyond hearing screening. perda auditiva. questionario preenchido pelos | comunicag@o com o filho foram

Autores: Storbeck; Pittman. pais (elaborado pelos autores). | classificados como os maiores
beneficios.
Suporte recebido, conhecimento e
respeito da equipe. Satisfeitos com
as visitas domiciliares e as
informagdes recebidas sobre as
caracteristicas da crianga e como
apoia-la.

Families Living in Poverty: 2015 17 familias de Pesquisa qualitativa sendo Familias satisfeitas com a

Perceptions of Family-
Centered Practices.
Autores: Swafford et al.

criangas.

realizadas entrevistas semi-
estruturadas a partir de
questdes elaboradas pelos
pesquisadores. Amostra por
conveniéncia.

experiéncia na [P. Apontando
satisfagdo com a flexibilidade e
relagdes de suporte com a equipe,
acesso a informagao sobre
caracteristicas da crianga e servigos
disponiveis.

Familias apontam melhora na
autoconfianga apos IP.
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The Implications of 2007 111 familias de Utilizados: MPOC-20 e Satisfagdo com os servigos

“Working Alliance” for the criangas inseridas | Family Centered Behavior prestados pela IP centrada na

Measurement na [P. Scale familia, relagdo de parceria com os

and Evaluation of profissionais. Destaque para o

Family-centered Practice in fornecimento de informagdes, a

Childhood Disability mobilizacdo de apoio social

Services. informal e formal, € o

Autores: Trute; Hiebert- fortalecimento do empoderamento.

Murphy.

Evaluation of the processes 2010 165 familias de Utilizado o MPOC-56 e um Maior satisfagdo com

of family-centred care for criangas entre 0 ¢ | formulario elaborado pelos disponibilidade e parceria com

young children with 6 anos com autores. equipe. Satisfagdo com informagdes

intellectual disability in deficiéncia especificas, porém menor satisfagdo

Western Australia. intelectual. com acesso a informagdo geral

Autores: Wilkins et al. sobre deficiéncia.

Caregivers' experiences with | 2020 15 familias de Aplicado questionario com 3 Satisfagdo com o tipo de

the new family-centred criangas entre 0 ¢ | questdes abertas apds seis intervengdo e beneficios. Destaque

paediatric physiotherapy 3 anos com meses de intervengao. para o suporte recebido pelo

programme COPCA: A atrasos no profissional, com espago para

qualitative study. desenvolvimento discussdo dos objetivos e tomada de

Autores: Ziegler; ou deficiéncia . decisdo, em especial domiciliar.

Mitteregger; Hadders-Algra. Acesso a informacao sobre as
caracteristicas da crianga € como
lidar com ela/cuidar.

Parent Perspectives on Early | 2009 12 pais de Realizada pesquisa qualitativa | Satisfacdo quando pais podiam ter

Childhood Assessment: A criangas entre 3 e | através de grupos focais (dois | acesso prévio a avaliagdo, porém ¢

Focus Group Inquiry. 39 meses. encontros de 90 min). apontada pouca participacdo na

Autores: Farrell; O'Sullivan; elaboracdo da avaliagdo da crianga.

Quinn.

The transition process from 2019 35 familias de Utilizada a Family Quality of | Satisfacio com participacéo e

center-based criangas com Life Scale e a Family Needs empoderamento, bem como com o

programmes to family- deficiéncia Assessment. relacionamento e parceria com

centered practices in Spain: a intelectual entre profissionais.

multiple case study. 1 e 4 anos.

Autores: Gracia et al.

Outcomes Reported by 2010 3140 familias de | Utilizado o FOS-R e o Apontam a percep¢ao do uso de

Spanish-Speaking criangas. Family-Centered Services praticas centradas na familia e

Families in Early items. satisfagdo com o apoio recebido.

Intervention. Menor satisfagdo com a

Autores: Olmsted et al. participagdo em atividades
comunitarias e acesso a informagao
sobre servigos.

Atencion temprana y 2016 1 familia com Estudo de caso. Utilizado Familia mais confiante,

practicas centradas en la uma crianga de 5 | ecomapa, Entrevista baseada empoderada e melhora na QVF.

familia: a propdsito de un anos e 3 meses. em rotinas, além de

caso. instrumentos para avaliagdo

Autores: Pérez et al. do desenvolvimento da

criancga.

Relationship of perceived 2007 180 familias de Utilizados o Services Familias mais satisfeitas com os

adequacy of services, family- criangas de 0 a 5 Inventory, the Family— beneficios dos servigos para a

professional partnerships, and anos. Professional Partnership crianga do que para a familia.

family quality of life in early Scale e 0 FQOL Scale Satisfeitos com a relagao de

childhood service parceria com o profissional.

programmes. Mais satisfeitos com o bem-estar

Autores: Summers et al. material e menos com o bem-estar
emocional e 0 acesso a informagdo
sobre servigos.

Family outcomes in early 2019 999 familias de Utilizado o The Early Familias apontam beneficios em

intervention: results criangas. Intervention Benefits dimensoes relacionadas ao

from a nationwide study in
Portugal.
Autores: Leite; Pereira

Identification Questionnaire
for the Family.

desenvolvimento de
competéncias na crianga € na
familia, obteng¢do de informagdo
sobre suporte e recursos da
comunidade, além de
corresponsabilidade. Observou-se
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que o nivel de escolaridade e
ocupagdo dos pais sdo
determinantes para percepgao de
beneficios positivos da IP.
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Apéndice F

AUTORIZAGAO

Eu, Carina Sofia Correia Leite, portadora do Cartdo de Cidaddo n? 12904524 autorizo a
utilizagdo, para fins de investigagdo, do instrumento "Questiondrio de Identificacdo dos
Beneficios da Intervengdio Precoce para a Familia”, no projeto de pesquisa “Perspectiva
de Familias sobre os Beneficios da Intervengdo Precoce” que tem como pesquisador
responsavel Bianca Beraldo dos Reis Valverde.

Braga, 23 de abril de 2020
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Apéndice F — Continuagao

AUTORIZACAO

Eu, Ana Paula da Silva Pereira, portadora do Cart3o de Cidad3o n2 08213547 autorizo a
utilizagdo, para fins de investigacdo, do instrumento “Questiondrio de Identificagdo dos
Beneficios da Intervengiio Precoce para a Familia®, no projeto de pesquisa “Perspectiva
de Familias sobre os Beneficios da Intervencio Precoce” gue tem como pesquisador

responsdvel Bianca Beraldo dos Reis Valverde.

Braga, 23 de abril de 2020

#Assinado de forma digital
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Apéndice G

Agrupamento de temas e constatagdo da saturacdo tedrica da justificativa para a resposta afirmativa sobre
a obtencdo de beneficios com a IP

Frequéncia
de total de
Resposta

Temas

Elementos
novos

Desenvolvimento da
crianca

Desenvolvimento e
promocio
competéncias
familia

de
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Bem-estar e
qualidade de vida
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Apéndice G - Continuacdo

Agrupamento de temas e constatagdo da saturacdo tedrica da justificativa para a resposta afirmativa sobre

a obtencdo de beneficios com a IP (continuag@o)

Resposta Temas Elementos
novos
Desenvolvimento da | Desenvolvimento e Conhecimento/ Bem-estar e
crianca promocio de | informagao qualidade de vida
competéncias da familiar
familia
53 X 0
54 X X X 0
55 X X 0
56 X 0
57 X 0
58 X 0
59 X X 0
60 X 0
61 X 0
62 X 0
63 X 0
Recorréncia 34 24 16 11 -
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