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Resumo:

Trabalhos de investigagd@o recentes tém demonstrado que o autismo afeta a qualidade de
vida familiar em todas as dimensdes de impacto, nomeadamente ao nivel do bem-estar fisico e
psicologico, material e social, incluindo a autodeterminagdo e direitos. A literatura tem
evidenciado igualmente que o periodo pos diagndstico consubstancia-se numa fase de grande
provagao e instabilidade devido a uma alteragdo brusca das rotinas e dindmicas dos membros do
agregado face ao que seria expectavel. A intervencdo precoce na infancia (IPI), medida de
politica objeto de estudo da presente tese de doutoramento, visa exatamente apoiar a crianga € a
familia neste momento tdo critico de adaptagdo a uma nova realidade para a qual ndo se
encontrava preparada. Esta investigacdo tem por objetivo problematizar e compreender o
contributo da referida medida de politica para a qualidade de vida das familias com criangas com
autismo, entre os 0 aos 6 anos de idade. Complementarmente, procurar-se-a estudar o desempenho
¢ implementacao da IPI, recorrendo-se a uma abordagem longitudinal, bem como, se explorara a
influéncia das variaveis socio demograficas na qualidade de vida destes agregados. O trabalho
empirico apoia-se em informacgfo recolhida e analisada através de metodologia quantitativa e
qualitativa, tendo-se recorrido para o efeito a ferramenta informatica SPSS e & analise de
conteudo, respetivamente. Independentemente de se tratar de um “estudo de caso”, foi possivel
produzir um conjunto vasto de informagdo e de conhecimento cientifico, o qual possibilitara o
aprofundamento da reflexdo e debate neste contexto. A constatacdo de um efeito neutro da IPI na
maioria das dimensoes de qualidade de vida estudadas, bem como os desajustamentos observados
na implementagdo da medida, permitiu formular um conjunto de recomendagdes de melhoria do

desempenho da IPI para a qualidade de vida das criangas e suas familias.

Palavras-chave: Politicas publicas; intervengdo precoce na infancia; qualidade de vida familiar;
autismo.
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Abstract

Recent studies show that autism affects the quality of family life in all impact dimensions,
particularly on physical, psychological, material and social well-being, including self-determination and
rights. The literature has also shown that in the post diagnosis period there is a abrupt change in the routines
and dynamics of all family members. The early childhood intervention (ECI), policy study in this doctoral
thesis aims to support the child and the family at this critical moment of adaptation to a new family reality.
This research aims to problematize and understand the effect of this policy to the quality of life of families
with children with autism between 0 and 6 years of age. In addition, we will study the ICI implementation
process, using a longitudinal approach. We will also study the influence of socio-demographic variables on
quality of life. The empirical research is based on information collected and analyzed through quantitative
and qualitative methodology. We used the SPSS and Content Analysis to processing and data analysis.
Although "case study research", a set of information and scientific knowledge has been produced. We hope
that the knowledge produced in this study will deepen reflection and debate on this subject. The neutral IPI
effect found in this research for the most dimensions of quality of life studied, as well the problems observed
in the implementation of the ICI allowed to formulate a set of recommendations to improve the performance

of IPI for the quality of life of children and their families.

Key words: Public Policies; early childhood intervention; quality of family life; autism.
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INTRODUCAO

A deficiéncia e a incapacidade fazem parte da normalidade e diversidade inerentes a
condi¢ao humana. Normalidade, porque ¢ absolutamente normal sermos diferentes, sendo
essa diversidade a constante que torna cada ser humano unico e excecional.

As pessoas com deficiéncia tém percorrido ao longo da historia, em todas as
sociedades humanas, mesmos nas mais desenvolvidas, um trajeto de exclusdo,
discriminacdo, estigmatizacdo e preconceito (Veiga, 2006; Glat, 2007). Também as
familias com quem habitam, os denominados “cuidadores”, sdo fortemente impactados
na sua qualidade de vida, vendo-se igualmente excluidos de muitas dimensdes da vida
pessoal e social (Poston et al., 2003; Turnbull er al., 2004). A investigacdo tem
comprovado que a necessidade de prestar apoio e cuidados as pessoas com deficiéncias
reduz as possibilidades de escolha das familias relativamente a multiplas questdes da vida
quotidiana, com implica¢des claras na sua autodeterminagdo (Zuna, et al., 2009).

As Perturbagdes do Espetro do Autismo (PEA), também vulgarmente designadas
de forma simplificada e agregada por “autismo”,! enquadram um conjunto de
problematicas de grande amplitude sintomatologica, revestindo-se de uma enorme
complexidade neuro-comportamental (Filipe, 2012). De acordo com o mais recente
manual de referéncia internacional “Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM-5)”, as pessoas com autismo sdo geralmente caracterizadas® por
apresentarem deficits ao nivel da comunicacdo e interacdo social e um padrdo de
comportamentos e interesses restritos e repetitivos. Estas especificidades do autismo,
aliadas, em muitos casos, a manifestagdes bipolares de “euforia-depressao”, condicionam
igualmente a qualidade da relagdo pais/filhos (Pereira, 2006; Filipe, 2012).

O impacto das PEA na qualidade vida das familias foi demonstrado por
variadissimos trabalhos cientificos (Poston et al.,2003; Turnbull et al., 2004; Aznar &

Castanon, 2005; Zuna, et al., 2009; Nogueira et al., 2013; 2014).

' Ao longo do presente trabalho serdo utilizadas, de forma indiscriminada, as duas expressdes - PEA e
autismo, até porque, nos ultimos anos, a segunda designagdo, mais simplificada, tem vindo a ganhar terreno
e aceitacdo enquanto conceito de autorrepresentacdo assumido por varios movimentos internacionais de
pessoas com autismo. Estas pessoas nao se revém no termo “perturbagio”.

2 Nio obstante a caracterizagdo geral apresentada, a amplitude dos sintomas do autismo, bem como a
possibilidade da existéncia de comorbilidades associadas, varia de pessoa para pessoa, sendo o espetro em
causa muito vasto e diversificado. Esta tematica serd objeto de aprofundamento no ambito do capitulo II.
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Entre os efeitos mais estudados sobre o impacto das PEA na qualidade de vida
familiar encontra-se o stress familiar agudo, a depressao e outras patologias que afetam o
bem-estar psicolégico (Crnic et al., 1983; Cutler & Kozloff, 1987; Perry et al.,1992;
Olson & Hwang, 2001; Nogueira et al., 2013; 2014).

Para além do impacto ao nivel do bem-estar psicolégico e emocional, o autismo
afeta igualmente, de forma muito significativa, o bem-estar material das familias (Montes
& Halterman, 2008; Portugal et al., 2010; Nogueira et al., 2013; 2014). Os elevados
custos com terapias diversas, medicacao e consultas médicas, transportes para as sessdes
terap€uticas e consultas, babysitting especializado e assisténcia pessoal, entre outros
custos, penalizam sobremaneira estas familias.

“(...) a nivel financeiro, nem lhe passa pela cabega! SO para imaginar... estamos a
ponderar vender a casa, porque estamos a gastar o que temos e o que ndo temos.” (Portugal

et al., 2010:226).

A literatura demonstra ainda que a existéncia de uma crianga/jovem com autismo
no seio familiar, impacta igualmente outros aspetos centrais da realizagdo humana como
a progressao na carreira, a conciliacdo entre a vida familiar e atividade profissional, em
algumas circunstancias a exclusdo parcial, temporaria ou mesmo total do mercado de
trabalho,’ e a participagdo social e acesso ao lazer (Nogueira et al., 2013; 2014; Portugal
et al., 2010). Esta realidade afeta o exercicio dos direitos e a autodeterminacao de todos
os membros da familia, principalmente dos mais comprometidos diretamente com o apoio
a pessoa com deficiéncia (Poston et al.,2003; Turnbull ef al., 2004).

Em relagdo aos efeitos das PEA na conjugalidade, os estudos mais recentes
enfatizam a capacidade da maioria dos casais em ultrapassar gradualmente as grandes
dificuldades que inicialmente o autismo representa na estabilidade conjugal,
nomeadamente na fase pds diagnostico. Neste sentido, a resiliéncia e o coping sao
caracteristicas evocadas na literatura que possibilitam a estas familias superar o impacto
do “luto” face ao filho idealizado (Higgins et al., 2005; Andrade & Teodoro, 2012).

Para além do exposto, merece ainda registo destacar que este efeito negativo do
autismo para a familia é observado desde os primordios da descoberta desta perturbagado
global do desenvolvimento, nos anos 40 do século XX. Desde esse periodo e de uma
forma mais ou menos explicita, a sociedade em geral, incluindo a comunidade
médica/cientifica, tem vindo a imputar responsabilidades aos pais/familia pelo maior ou

menor sucesso na aprendizagem e desenvolvimento dos seus filhos com autismo.

3 Estarealidade observa-se principalmente ao nivel das maes (Portugal et al., 2010; Nogueira et al., 2013).
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De forma absolutamente explicita, sdo exemplo as primeiras teorias
culpabilizadoras dos pais, como a das “maes frigorifico” de Bettelheim (1967), que
relacionava os sintomas do autismo com a incapacidade da mae em amar e transmitir esse
amor ao seu filho/a.* De uma forma menos explicita, a pressdo sobre a “familia terapeuta”
ou sobre os “pais terapeutas”, sdo recorrentes em varias metodologias de intervengdo no
autismo, mesmo na atualidade.

Também a este nivel, como se observard com maior detalhe no Capitulo III do
presente trabalho, alguns modelos de implementagdo da “Intervencdo Precoce na
Infancia” (IPI), medida de politica em estudo na presente tese de doutoramento, tendem
a atribuir aos pais/familiares uma grande responsabilidade, sendo a principal, no seu

desenvolvimento.

O Problema e os objetivos da pesquisa

A presente Tese de Doutoramento em Politicas Publicas procurard problematizar e
compreender o contributo da medida de politica “Intervengdo Precoce na Infancia™ para
a qualidade de vida das familias com criangas com autismo dos 0 aos 6 anos de idade. A
investigacdo parte de uma questdo central, ou seja, de um problema que importa
esclarecer: tendo em conta o desenho da medida de politica selecionada, de que forma a
sua implementagdo concorrerd ou ndo para melhorar a qualidade de vida das familias
com criangas com PEA nas trés grandes dareas em estudo: bem-estar fisico e psicologico;
bem-estar material e bem-estar social, autodeterminacado e direitos.

De uma forma mais sistematica e desagregada, procurar-se-4, desta forma, conhecer
a influéncia na qualidade de vida familiar de trés fatores estruturantes na implementagao
de uma politica publica como sdo o acesso a medida, a adequagdo/desempenho face ao
seu desenho, e o papel dos atores (com maior enfoque nos técnicos que integram as
equipas locais de intervengao precoce — ELI).

Complementarmente, considerando a complexidade, de, numa perspetiva de
causa/efeito, isolar variaveis em ciéncias humanas/sociais, estudar-se-a também a

influéncia das principais varidveis sociodemograficas® na qualidade de vida das familias

4 Esta tematica sera objeto de aprofundamento no capitulo II do presente trabalho.

5 Medida legislativa atualmente enquadrada pelo Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de outubro, que instituiu
em Portugal o Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia (SNIPI).

® Neste contexto serd estudado o efeito do rendimento do agregado e das habilitagdes literarias, estado civil
ou o género do respondente em varias areas e dimensdes de qualidade de vida.
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com criangas com autismo dos 0 aos 6 anos de idade, independentemente do acesso a

medida.

A investigacdo assume ainda como objetivos secundarios:

1) Verificar se a legislacdo ¢ aplicada em consonancia com o estipulado nas regras

e regulamentos, ou seja, se a implementacdo da medida se encontra em linha com os

objetivos enunciados no seu desenho;

i1) Conhecer a evolucdo de variaveis de desempenho do sistema como a utilizagao

da medida, idade de inicio da interven¢ao, nimero de horas de apoio e de técnicos

envolvidos e grau de satisfagdo face ao funcionamento do sistema;

ii1) Verificar quais os fatores que poderdo condicionar uma implementacdo diferente

do esperado (harmonizagdo de conceitos e modelos de intervengdo, recursos € meios,

atores, entre outros).

Hipoteses da pesquisa

Figura 1 - Principais objetivos da investigacio

Influéncia/contributo da IP

para a qualidade
de vida
das familias

Andlise critica
dos pontos fortes
e aspetos
a melhorar

Influéncia
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sociodemograficas

Satisfagdo das
familias, atores e
peritos face a
implementagdo
da IPI

Adequacao
na aplicacdo
da legislagdao

Fatores que
condicionam a
implementagao

A presente tese de doutoramento parte do adquirido cientifico que as familias com

criangas com autismo s3o penalizadas na sua qualidade de vida, nomeadamente no que

concerne ao seu bem-estar fisico e psicologico, material e social, incluindo a

autodeterminacao ¢ exercicio dos direitos (Poston ef al.,2003; Turnbull ez al., 2004; Zuna,

et al., 2009; Nogueira et al., 2013; 2014).
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Com base no conhecimento do campo, em algumas entrevistas exploratorias e numa
primeira analise da literatura, formulou-se a seguinte hipdtese central da investigagao:

o A medida de politica Intervengdo Precoce na Infincia contribui positivamente
para a qualidade de vida das familias com criangas com autismo até aos 6 anos de
idade, nomeadamente no que respeita ao seu bem-estar fisico e psicologico,
material e social, autodeterminac¢do e exercicio dos direitos. Ndo obstante, a
implementagdo da IPI apresenta falhas e lacunas que afetam o desempenho e

adequacgdo da medida face aos seus objetivos e as expectativas das familias.
O estudo apresenta igualmente como hipotese secundaria que:

o As varidveis sociodemogrdficas inerentes a cada familia, influem na qualidade de

vida familiar, independentemente do acesso a medida de politica em estudo.

As hipdteses da pesquisa, bem como as trés questdes que emergem dos objetivos
secundarios, sdo verificadas através de um conjunto de dimensdes e sub-dimensdes de
analise, indicadores e variaveis que se encontram plasmadas na grelha base que constitui
o modelo analitico do estudo.” Nesta grelha sdo correlacionados os parametros de anélise:
acesso, adequagdo/desempenho e papel dos atores, com as areas de qualidade de vida e
dimensdes de impacto na qualidade de vida. O modelo de andlise sera objeto de
aprofundamento ainda no ambito da presente introdug¢do, num ponto especifico para o
efeito. O estudo restringe-se ao periodo temporal de implementacdo da medida que

compreende os anos de 2013 a 2015.

Quadro tedrico, modelo de analise e metodologia

Embora, como se evidenciard com maior pormenor no ambito da Capitulo III, existem
varias abordagens relativamente ao campo de estudo das Politicas Publicas. Podemos,
porém, destacar um dos conceitos mais usuais que caracteriza esta area académica,

desenvolvido por Dye (1975:01), que define politica publica como:

“o que o governo escolhe fazer ou ndo fazer" — “public policy is whatever goverments
choose to do or not to do".

7 Vide Anexo I
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As politicas publicas configuram assim as escolhas de atuagido dos governos com o
objetivo de produzir resultados numa determinada area especifica, de que ¢ exemplo a
protecdo social das pessoas com deficiéncia, ambito onde se inscreve a medida objeto da
presente investigagdo. Para a além da compreensdo sobre o processo de formulacdo e
agendamento de uma determinada politica, o campo académico das politicas publicas
inclui igualmente a anélise da implementagdo e avalia¢do dos resultados das medidas em
estudo. As politicas tém assim, necessariamente, impactos positivos, neutros ou negativos
na sociedade e/ou, de forma particular, nos grupos sociais especificos a que se destinam
(Rocha (2010).

No que respeita a integragao da presente Tese de Doutoramento no campo de estudo
das politicas publicas, e tendo em consideracdo as etapas do ciclo politico segundo
Fischer et al. (2007), entende-se que a investigacdo se enquadra na fase “Avaliacdo”.
Avaliar em politicas publicas significa também aferir os procedimentos de
implementagdo de uma determinada medida numa 6tica de legalidade e de conformidade
face aos objetivos e ao espirito da legislagdo em causa. Desta forma, ndo serdo objeto de
estudo as escolhas do/os governo/os, nem o papel dos atores na formulacao da politica ou
agendamento da mesma, mas a avaliagdo dos seus resultados quer face ao estipulado no
desenho da medida, quer enquanto contributo para a qualidade de vida das familias das
criangas com autismo. A avaliagdo ¢é, de acordo com Frey, 2000:229:

“(...) imprescindivel para o desenvolvimento e¢ a adaptagdo continua das formas e
instrumentos de acao publica”.

A Avaliagdo ¢, pois, essencial para a tomada de decisdo futura num quadro de
melhoria continua e de feedback politico. A avaliagdo possibilita igualmente maximizar
o ajustamento das politicas e programas as necessidades particulares do publico-alvo a
que se destinam, melhorando a eficacia dos mesmos (CRPG, 2007b).

No que concerne ao quadro teodrico e conceptual inerente a qualidade de vida das
familias com criancas com PEA, a presente investigacdo baseia-se no conceito
operacionalizado por Nogueira ef al. (2013; 2014). Desta forma, entende-se por qualidade
de vida familiar:

“a percecao da familia acerca da sua vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas
de valores em que se insere, sendo o resultado da interac@o entre os seus objetivos e expectativas
e os indicadores objetivos disponiveis para o seu ambiente social e cultural” (Nogueira et al.,
2014, adaptado)
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Esta abordagem multidimensional da qualidade de vida apoia-se numa aprofundada
revisdo da literatura e resulta da adaptagdo para o contexto familiar do conceito utilizado
por Sousa et al. (2007), o qual, por sua vez, ja tinha sofrido um processo de sistematizagao
nos trabalhos de Chubon (1985), WHOQOL Group (1995) e Schalock (1996). Esta
tematica sera objeto de aprofundamento na revisdo da literatura.

Existe atualmente um consenso cientifico no sentido de que o conceito de qualidade
de vida das familias de pessoas com deficiéncia mental e/ou do desenvolvimento integra
simultaneamente dimensdes da qualidade de vida individual (prépria de cada membro do
agregado doméstico),® com dimensdes da qualidade de vida familiar (Poston, et al., 2003;
Park et al., 2003; Beach Center on Disability, 2005; Hoffman et al., 2006; Botts, 2006).
Neste sentido, a qualidade de vida de uma familia que inclui um membro com deficiéncia

intelectual ou do desenvolvimento reflete:

“an interactive process in which individual family member demographics, characteristics,
and beliefs interact with family-unit dynamics and characteristics within the context of individual
and family level supports, services, and practice” (Zuna, et al., 2009:246).

Do ponto de vista estrito da qualidade de vida familiar, Nogueira et al. (2013;2014)
apoiaram-se nos trabalhos desenvolvidos pelo Beach Center on Disability (2005), uma
vez que este centro teve o mérito de sistematizar grande parte da literatura existente neste
dominio. Os autores ndo utilizaram a escala de medi¢cao de qualidade de vida familiar
desenvolvida pelo Beach Center on Disability, uma vez que a abordagem e os objetivos
dos estudos realizados em 2013 e 2014, assumiam uma maior abrangéncia do que a estrita

avaliacdo da qualidade de vida.

Figura 2 - Referéncias tedricas para o conceito de qualidade de vida operacionalizado
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de Vida
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Beach Center on Disability, (2005);
Hoffman et al., (2006);
Botts, (2006)

“a perceg¢do da familia acerca da sua vida, de acordo com o contexto cultural e os sistemas de valores em que se insere,
sendo o resultado da interagdo entre os seus objetivos e expectativas e os indicadores objetivos
disponiveis para o seu ambiente social e cultural”

8 Embora normalmente obtida nos estudos através da visio de um respondente por familia.
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A abordagem teoérica e conceptual prosseguida por Nogueira ef al. (2013; 2014), e
que se incorporou com pequenos ajustes na presente investigacdo, culminou na
elaborac¢do de um esquema muito semelhante ao preconizado por Sousa ef al. (2007). Por
conseguinte, selecionaram-se trés grandes areas chave da qualidade vida: i) bem-estar
fisico e emocional; ii) bem-estar material; iii)) bem-estar social, direitos e
autodeterminagdo. Para cada grande area foram identificadas dimensdes de impacto.
Relativamente a primeira area encontram-se contempladas dimensdes como a saude
fisica, a saude mental e o sentimento de injustica perante a vida. No que respeita a segunda
area (bem-estar material), selecionaram-se como dimensdes o rendimento do agregado,
as despesas com as PEA e os apoios sociais. No ambito do bloco que contempla a area
do bem-estar social e autodeterminagdo, o estudo permite analisar aspetos como o
exercicio dos direitos, a conciliagdo emprego-vida familiar, a participacdo, o lazer, a

autonomia e a coesdo familiar.

Figura 3 - Areas de qualidade de vida e dimensées de impacto

Bem estar fisico e Bem estar social,
psicologico

autodeterminagdo e

Bem estar material e
direitos

Tendo por base o quadro tedrico prosseguido por Nogueira et al. (2014), como se
referiu, muito proximo da abordagem defendida por Sousa et al. (2007), bem como os
objetivos da investigacdo, operacionalizou-se o modelo de andlise do estudo. Este
encontra-se plasmado sintética e esquematicamente nas figuras 4, 5 e 6 ¢ de uma forma
mais abrangente, completa e pormenorizada na matriz/grelha de andlise concebida no
ambito da presente Tese. Esta grelha, que pretende corresponder de forma robusta e
sistemdtica ao esquema geral da Tese proposto e aos objetivos da investigagdo,
correlaciona de forma exaustiva os trés principais parametros de analise: acesso a medida;

adequagdo/desempenho da Intervengdo Precoce na Infancia e papel dos atores, com as
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trés grandes areas de qualidade de vida em estudo,” desagregadas através de um conjunto
de dimensdes de impacto na qualidade de vida. A matriz comtempla cerca de 96
indicadores/elementos de evidéncia, obtidos por via quantitativa e qualitativa. As
evidéncias foram assim obtidas através de duas principais fontes de informagao: 1)
exploragdo de novos apuramentos da base de dados FPDA/IESE, resultante do estudo de
Nogueira et al. (2014),'° relativo a um inquérito nacional sobre a qualidade de vida de
familias com criangas e jovens com autismo, cuja metodologia mais a frente se
aprofundard, e ii) realizacdo de entrevistas individuais e em formato focus group a um
conjunto de atores e peritos no ambito da IPL

Tendo em consideragdo o exposto, apresenta-se o esquema geral da investigagao no

ambito da presente tese de doutoramento:

Figura 4 — Esquema geral da Tese
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Como se mencionou anteriormente, para além do contributo da intervengao precoce
na infancia para a qualidade de vida das familias das criangas com autismo, a investigagao

assume igualmente o objetivo de conhecer o desempenho do sistema nos ultimos anos.

9 Areas de qualidade de vida em estudo: i) bem-estar fisico e psicologico; ii) bem-estar-material e iii) bem-
estar social, autodeterminagao e direitos.

10 Estudo coordenado em parceria com a Federagdo Portuguesa de Autismo e o Instituto de Estudos Sociais
¢ Economicos (IESE), através de uma candidatura ao Programa QREN-POPH, com o objetivo de avaliar o
impacto multidimensional da perturbagdo do espectro do autismo na qualidade de vida das familias com
criangas e jovens com PEA, com idades dos 0 aos 25 anos. O estudo contemplou uma amostra de dmbito
nacional de 300 familias, tendo sido incluidas as regides autonomas dos Acgores e da Madeira. O estudo
incorpora ainda informagdo sobre a relagdo das familias com algumas respostas do sistema de protegdo
social, incluindo a intervengdo precoce na infancia.
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Estas questdes encontram-se integradas no ambito da terceira grande area de qualidade
de vida em estudo: bem-estar social — dimensdo de impacto - exercicio dos direitos, tendo
as evidéncias sido obtidas igualmente por via quantitativa e qualitativa. Como se
explicitard com maior aprofundamento mais a frente, do ponto de vista quantitativo, foi
possivel realizar uma analise longitudinal relativamente a evolugdo da maioria das
varidveis constantes na figura seguinte. A informagao obtida qualitativamente revelou-se
essencial enquanto complemento e explicacdo para a realidade observada do ponto de

vista quantitativo.

Figura 5 — Esquema de avaliacdo do desempenho e adequacio da medida

QUALIDADE DE VIDA - FAMILIAS

Bem estar social (autodeterminagio e direitos)

Intervencao Acesso

S IDIEmentacs Dim. Impacto - Exercicio dos direitos

Adequacao/ i) Acesso ao sistema; ii) Idade média de inicio da
LESUECULEIN intervenciio; iii) nimero de horas de intervengio;
iv) Constituigdo da equipa de intervengao; v)
satisfacdo face as horas de intervengdo e tipo de
apoio prestado; vi) Formagdo dos técnicos; vii)
Informacgdo sobre as PEA,; viii) Coaching parental

Atores

De acordo com objetivos inicialmente enunciados, o estudo permite ainda conhecer
a influéncia na qualidade de vida familiar de outras variaveis importantes e inerentes as
caracteristicas sociodemograficas de cada familia independentemente do acesso a IPI.
Assim, a um segundo nivel e de forma complementar, procurou-se aprofundar e
desagregar a componente analitica, estudando igualmente a influéncia de variaveis como
o sexo, habilitacdes literarias e estado civil do respondente e escaldo de rendimento do

agregado na perce¢do da qualidade de vida familiar.
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Figura 6 — O Contributo das variaveis sociodemograficas para a qualidade de vida das familias

. Sexo do respondente

. Rendimento do agregado

. Habilitagdes literarias do
respondente

. Estado civil do respondente

Como se referiu, os resultados sdo constatados através de um conjunto alargado de

indicadores e varidveis/elementos de evidéncia selecionados por area, parametro e

QUALIDADE DE VIDA - FAMILIAS

Bem estar fisico e
psicoldgico

Dim. impacto
i) Saude fisica;

i) Saude mental;
iii) Sentimento de
injustica perante a
vida.

Indicadores

[SLELES

Contributo das variaveis sociodemograficas na Qualidade de Vida
das familias com criangas com PEA

Bem estar
material

Dim. impacto

i) Rendimento;

i) Despesas com as
PEA;

iii)Apoios sociais
(prestagdes
pecunidrias);

Indicadores
evidéncias

Bem estar social
(autodeterminagdo e
direitos)

Dim. impacto

i) Exercicio dos Direitos;
ii) Conciliagdo
trabalho/familia;

iii) Participagdo
social/lazer/Autonomia,
iv) Coesdo familiar
relagdes interpessoais

Indicadores
evidéncias

Instrumentos/fontes de informagdo
(Exploragdo de base de dados e entrevistas)

dimensao de impacto na qualidade de vida, constantes da grelha de analise base do estudo.

11
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Quadro 1 — Exemplo de algumas variaveis/indicadores relativos ao parametro de analise
“Acesso a IP” e que integram a matriz geral de analise!!

Parametro de
analise

Areas da qualidade

de vida

Bem-estar fisico e
psicoldgico

Dimensdes de impacto

Saude fisica

Indicadores/variaveis

- Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas dos 0 aos 6 anos,
com e sem acesso a IPI.

Elementos de
evidéncia

INQ FPDA/IESE

Saude mental

- Avaliagdo do bem-estar psicoldgico
das familias com criangas dos 0 aos 6
anos, com e sem acesso a Pl

INQ FPDA/IESE

Percegdo sobre
felicidade/ injustica

- % de familias com criangas dos 0 aos
6 anos, com e sem acesso a IPI, cujo
sentimento de injustica perante a vida
piorou ou piorou muito

INQ FPDA/IESE

Bem-estar material

Acesso

Despesas com as PEA

- Estrutura das despesas com as PEA
das familias com criangas dos 0 aos 6
anos, com e sem acesso a IPl, por tipo
de despesa

INQ FPDA/IESE

Rendimento

- Avaliagdo QV - condi¢Bes materiais e
financeiras das (familias com criangas
dos 0 aos 6 anos com e sem acesso a
IPI1)

INQ FPDA/IESE

Apoios sociais
(PrestagGes e
respostas sociais)

-Montante recebido em prestagdes
sociais pelas familias com criangas dos
0 aos 6 anos com e sem acesso a IP|

INQ FPDA/IESE

Bem-estar social —
autodeterminagdo e
direitos

Exercicio dos direitos

- Impacto para a familia do acesso ou
ndo acessoa IP

- Contributo da IP para o exercicio dos
direitos

Focus group e
Entrevistas

Focus group e
Entrevistas

Conciliagdo
trabalho/familia

- % de familia com criangas com idade
dos 0 aos 6 anos com e sem acesso a IP
com emprego a tempo parcial

INQ FPDA/IESE

Participagdo social,
lazer/Autonomia

- % de familias com e sem acesso a IPI
por nivel de participagdo na
comunidade

- Impacto do acesso a IPI no lazer e na
participagdo social das familias

INQ FPDA/IESE

Focus group e
Entrevistas

Relagdo com a familia/
relagdes interpessoais

- Avaliagdo da QV —relagdo com o
conjuge familias com e sem acesso a
IP1)

INQ FPDA/IESE

Refira-se que o apuramento dos resultados, bem como das conclusdes da presente

investigacdo decorre da uma analise integrada e conjunta da informagao obtida através da

exploragdo da base de dados FPDA/IESE, com a apurada via entrevistas qualitativas. Esta

abordagem metodoldgica mista, quantitativa e qualitativa, permitiu aprofundar e explicar

algumas das questdes essenciais em estudo, o que ndo seria de todo possivel recorrendo

somente a uma das componentes.

1 Vide grelha de andlise completa - Anexo L.
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No que concerne a primeira fonte de informacdo primaria da investigacao
(quantitativa), a op¢do por aproveitar e explorar novos apuramentos da base de dados
FPDA/IESE, resultante do estudo de Nogueira et al. (2014), justifica-se pelo facto da
mesma conter muita informacao ndo trabalhada pelos autores, mas que se constitui muito
relevante para a investigagdo em apreco. O estudo de Nogueira et al. (2014), embora
assumisse um objetivo diferente, ou seja, compreender o impacto das PEA na qualidade
de vida das familias, contemplou um instrumento de recolha de informagdo (inquérito)
muito abrangente, encontrando-se plasmadas questdes relacionadas com o percurso das
criancas e das familias através de diferentes respostas do sistema, entre as quais se
encontra a medida de politica agora selecionada. Neste contexto, o estudo de Nogueira et
al. (2014), contém um conjunto significativo de varidveis sobre o acesso a IPI e sobre a
adequacdo e desempenho da medida, incluindo o papel dos atores que nunca tinham sido
objeto de analise e tratamento estatistico, e que seria displicente ndo aproveitar. A anélise
da informacao relativa as politicas ptblicas realizadas pelos autores foi apenas objeto de
uma exploragdo muito geral e simples, ndo existindo qualquer correlacdo entre os
resultados das politicas e a qualidade de vida das familias. Assim, considerando a
relevancia e atualidade dos dados ndo explorados no inquérito a qualidade de vida das
familias de Nogueira el al. (2014), e dispondo da autorizagdo necessaria dos autores para
0 acesso a respetiva base de dados, foi possivel estudar e correlacionar todas as varidveis,
que, do ponto de vista tedrico, se demonstraram pertinentes tendo em considera¢do o
esquema ¢ a grelha de andlise da presente tese de doutoramento. A base de dados
FPDA/IESE contém cerca de 300 casos estatisticos (familias com criangas e jovens com
autismo) e detém uma abrangéncia nacional (incluindo regides autdbnomas), pelo que, face
ao exposto, a realizagdo pelo autor de um inquérito de raiz com a mesma dimensao e
abrangéncia ndo foi considerado util nem vidvel, quer em termos logisticos, quer
financeiros. Nao obstante, refira-se que embora a amostra de Nogueira et al. (2014)
contemplasse aproximadamente 300 casos estatisticos, apenas um pouco mais de 60
reportavam a familias com criangas com autismo até aos 6 anos de idade a data do
inquérito, ou seja, em idade elegivel para acesso a medida de politica em estudo. Nao
obstante, no ambito das questdes de avaliacdo longitudinal do desempenho do sistema,
foi possivel analisar as respostas de aproximadamente 176 familias, uma vez que foram
consideradas no ambito do estudo todas as familias constantes na base de dados

FPDA/IESE independentemente da idade da crianga a data do inquérito, desde que
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estivessem a ser apoiadas pela medida a data do inquérito ou tivessem sido apoiadas no

passado.

Restringindo agora a analise apenas as familias cujas criangas frequentavam a

medida

de politica a data do inquérito (de idade até aos 6 anos), a nivel quantitativo, a

perce¢do sobre o contributo da IPI para a qualidade de vidas deste agregados foi

operaci

onalizada sobretudo através da comparacdo das respostas das familias que

acederam e ndo acederam a medida de politica em estudo, tentando-se assim observar se

o acesso a IPI ¢ relevante ou ndo para a qualidade de vida familiar em cada area e

dimensao estudada. Procedeu-se metodologicamente da seguinte forma:

i)

iii)

Quadro

Selecionaram-se da base de dados mae, criada no ambito do estudo de Nogueira
et al. (2014), dois grupos de familias com criangas com autismo dos 0 aos 6 anos,
com caracteristicas sociodemograficas semelhantes, diferindo apenas no facto dos
filhos se encontrarem ou ndo, a data do inquérito, a ser apoiados ao nivel da IPI.
Pretendeu-se assim obter um “grupo de estudo” e um “grupo de controlo”.

O trabalho de harmonizacdo sociodemografica dos casos estatisticos respeitantes
ao “grupo de estudo” e ao “grupo de controlo”, apresentado nos quadros n.° 2, 3,
4 e 5, foi realizado retirando apenas 4 casos da amostra inicial de familias com
criangas com PEA entre os 0 e os 6 anos. Assim, o total da amostra em estudo
cifra-se em 57 familias de caracteristicas semelhantes. Destas, 42 detinham a data
do inquérito apoio ao nivel da IPI e 15 nao.

Este trabalho prévio de harmonizagao permitiu que o “grupo de estudo” (familias
com apoio de IPI) e o “grupo de controlo” (familias sem apoio de IPI) pudessem

ser comparaveis entre si.

2 — Caracterizacio do grupo de estudo e do grupo de controlo, por escalio do rendimento

mensal do agregado

Rendimentos do agregado (respondente e conjuge/companheiro) em
escaldes_reclassificado

Entre IAS
Entre 1501 e Entre 2001 e
< ao IAS (x2) x2)e >3001€
1500€ 2000€ 3000€
Count (com apoio) 6 18 5 9 4 42
Grupo de
estudo % com apoio
Apolo intervencdo precoce 14,3 2,9 11,9 21,4 95 1000
intervencéo - 4 4 2 2 o .
precoce Count (sem apoio) 1 8 1 3 2 15
Grupode [ -
controlo  |% sem apoio
intefvengdo precoce 67 533 6,7 20,0 13,3 1000
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Quadro 3 — Caracterizacio do grupo de estudo e do grupo de controlo, por habilitacées literarias

do respondente

Habilitagdes do respondente

até 2°Ciclo do 3°Ciclo do Ensino Ensino
EB EB Secundario superior
Count (com apoio) 2 6 18 16 42
Grupo de )
estudo % com apoio
Apoio intervengao precoce 4,8 14,3 42,9 38,1 100,0
intervencéo
precoce Count (sem apoio) 1 2 7 5 15
Grupo de
controlo  |% sem apoio
intervengao precoce 6,7 13,3 46,7 33,3 100,0
Count S 8 25 21 57
Total
% 5,3 14,0 43,9 36,8 100,0

Quadro 4 — Caracterizacdo do grupo de estudo e do grupo de controlo, por estado civil do
respondente

Estado civil do respondente

Casado/Unido Separado/ Solteiro/Vitvo/

de facto Divorciado Outros Total
Count (com apoio) 36 4 2 42
Grupo de ]
estudo % com apoio
Apoio intervencéo precoce
intervencao : 85,7 9,5 4,8 100,0
precoce Count (sem apoio) 13 1 1 15
Grupo de ]
controlo % sem apoio
intervencao precoce 26.6 6.7 6.7 100.0
Total Count 49 5 3 57
ota
% 86,0 8,8 5,3 100,0

Quadro S — Caracterizacao do grupo de estudo e do grupo de controlo, por sexo do respondente

Sexo do respondente

Feminino Mas culino Total
Count (com apoio) 30 12 42
Grupo de
estudo % com apoio
Apoio intervengao precoce
intervengao : 71,4 28,6 100,0
precoce Count (sem apoio) 10 5 15
Grupo de ]
controlo % sem apoio
intervencao precoce 66.7 333 100.0
Total Count 40 17 57
ota
Yo 70,2 29,8 100,0]

O reduzido numero de casos estatisticos (57) apresenta-se como uma limitagdo da
investigacdo, uma vez que impossibilitou uma analise mais desagregada das respostas das

familias com e sem acesso a IPI, nomeadamente o seu cruzamento com as variaveis
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sociodemograficas em estudo.'> Assim, apenas foi possivel estudar o efeito destas
varidveis na qualidade de vida da familia de forma isolada, sem o cruzar com o acesso a
medida de politica.

Como se referiu anteriormente, no que concerne as questdes de avaliagdo do
sistema, optou-se metodologicamente, sempre que possivel, por uma abordagem de
avaliagdo longitudinal.!® Assim, foram igualmente contempladas na investigagdo todas as
familias cujos filhos frequentavam a data do inquérito ou frequentaram no passado esta
resposta independentemente da sua idade, fator que permitiu aumentar substancialmente
a dimensao da amostra em estudo para aproximadamente 176 familias. Consideraram-se
trés escaldes etarios (<= 6 — 44 casos;'* 7 aos 16 anos — 101 casos e >16 anos — 33 casos).

O parametro de andlise “papel dos atores” foi maioritariamente analisado pela via
qualitativa.

Ainda no que respeita & componente quantitativa, convém desde ja esclarecer que
a amostra de Nogueira et al. (2014), embora de dimensdo assinaldvel e abrangéncia
nacional assume as caracteristicas de uma amostra de conveniéncia, ou seja, nao
probabilistica, ndo sendo possivel, por isso, garantir a representatividade estatistica dos
resultados a nivel nacional. Esta situacdo decorre do desconhecimento do universo da
populagdo em estudo em Portugal. Desta forma, o método de amostragem dos autores
recaiu num processo de “snowball”:

“Assim e partindo do core group dos seus associados, as varias APPDA’s procuraram
inquirir o maior niimero de unidades de anédlise, aconselhando-se também o estabelecimento de
contactos prévios com escolas (UEE), equipas de intervencdo precoce, IPSS, profissionais de
saude (...)” (Nogueira et al., 2014:27).

Face ao exposto, importa assim salientar que, do ponto de vista estritamente

: : 13 2 .
quantitativo, estamos perante um “estudo de caso”, pelo que os resultados obtidos por
essa via, embora validos para o universo estudado, ndo devem ser extrapolados para a
realidade nacional.!® Néo obstante, a grande dimensdo da amostra Nogueira et al. (2014)
face ao universo expectavel e sua ampla abrangéncia territorial, asseguram uma robustez

muito interessante no que respeita a determinadas tendéncias de resultados e conclusdes

12 Variaveis sociodemograficas em estudo: sexo, habilitagdes literarias € estado civil do respondente e
escaldo de rendimento do agregado.
130 estudo de Nogueira ef al. (2014) abrangeu familias com criangas e jovens com autismo dos 0 aos 25
anos.
14 A diferenca de dois casos estatisticos face ao grupo com acesso a IPI até aos 6 anos (42 casos), justifica-
se, pois, neste Ambito, ndo foi necessario proceder a harmonizacgio sociodemografica dos dois grupos.

15 Ainda assim, o estudo de Nogueira et al. (2014) contemplou a maior amostra de familias com criangas €
jovens com autismo alguma vez realizada em Portugal.
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sobre a IPI em Portugal. Também por essa razdo, na presente investigacao, os resultados
obtidos através da base de dados FPDA/IESE foram objeto de validacdo pela via
qualitativa.

A informacgao proveniente da base de dados FPDA/IESE foi analisada com recursos
a ferramenta informatica SPSS.

Relembra-se que os apuramentos dos resultados, bem como as conclusdes da
presente tese, decorrem de uma abordagem metodologica mista, quantitativa e qualitativa.
Esta andlise integrada e conjunta da informagao permitiu aprofundar e explicar algumas
das questodes essenciais em estudo. Tal ndo seria possivel recorrendo somente a uma das
componentes.

No que concerne a segunda fonte primaria de informagdo, a investigacao
comtempla a analise um conjunto de entrevistas individuais e em formato focus-group a
11 atores chave - 6 através de entrevista individual e os restantes em dois focus group,
levadas a efeito entre junho e setembro de 2015. Desta forma, pretendeu-se, nao so6
correlacionar a informacao proveniente da Base de Dados FPDA/IESE com a obtida pela
via qualitativa, mas também aproveitar estas entrevistas para ir mais além no
aprofundamento das tematicas em estudo. A dimensao e abrangéncia tematica dos guides
de entrevista elaborados para o efeito e a criteriosa sele¢do de um conjunto de
profissionais e peritos com experiéncias diferenciadas relativamente a implementacao da
intervencdo precoce em Portugal tornou possivel a obtencdo de uma visdo
multidimensional e multissetorial aprofundada do sistema. Integraram o painel de
entrevistados atores chave diversificados como académicos, coordenadores nacionais €
regionais do Sistema Nacional de Intervencao Precoce (SNIPI), coordenadores e técnicos
de equipas locais de intervengao precoce (ELI) oriundos de varias regides de Portugal
Continental, representante da Associagdo Nacional de Intervencdo Precoce (ANIP) e
especialistas no ambito da saide no campo do desenvolvimento infantil na area do
autismo. Esta abordagem possibilitou obter uma perspetiva o mais alargada e
complementar possivel sobre as perspetivas dos referidos atores relativamente ao
contributo da medida de politica em estudo para a qualidade de vida das familias das
criangas com autismo.

Da existéncia de algumas questdes sensiveis para quem atualmente integra o
sistema, incluindo de conteido politico, com salvaguarda da garantia da
confidencialidade das respostas, ndo se demonstra producente aqui relevar os nomes dos

entrevistados, nem mesmo as zonas geograficas em que intervém.
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Tendo em consideragdo o modelo de andlise e a organizagdo metodologica
plasmada na grelha base do estudo foi concebido um guido de entrevista (adaptado no
caso dos focus group), cujas questdes foram enquadradas de acordo com as areas de
qualidade de vida, dimensdes de impacto e principais variaveis em estudo. As entrevistas,
depois de transcritas, foram trabalhadas com recurso as técnicas de “analise de conteudo”,
tendo sido extraidas as evidéncias encontradas para as correspondentes tabelas de analise.
Estas evidéncias fundamentam a posi¢ao dos atores face a cada pardmetro e dimensao de
analise respetiva. Assim, para cada area de qualidade de vida e dimensdo de impacto foi
recolhida e analisada informagdo qualitativa sobre o contributo da IPI para o bem-estar
fisico e psicologico, material e social das familias. Foram igualmente objeto de estudo o
desempenho e adequacgdo da implementacdo da IPI face ao modelo proposto, legislagdo
em vigor e expetativas das familias, bem como o papel dos diferentes atores na
implementagdo da medida.

Para além da informacdo primaria, recolhida através de inputs quantitativos e
qualitativos, o estudo incorpora ainda a andalise de informac¢do proveniente de pesquisa
bibliografica e de fontes estatisticas e administrativas. Assim, a investigacdo procurou
mitigar a0 maximo as limitagdes que decorrem da opgdo pela andlise da informacgao
quantitativa constante na base de dados FPDA/IESE, apostando num aprofundamento
qualitativo das matérias em estudo, bem como noutras fontes de informagao

complementares.

Figura 7 — Abordagem metodolégica mista (quantitativa e qualitativa)

Contributo
da IPI para a qualidade
de vida das familias

Base de dados FPDA/IESE )
(2014) Entrevistas / Focus group
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Sobre o estudo de Nogueira et al. (2014)

Uma vez que uma parte da nossa investigacdo assenta na exploracdo de uma base de
dados obtida através do inquérito por questiondrio aplicado por Nogueira et al. (2014),
convém nesta fase dar a conhecer alguns dos aspetos mais relevantes do ponto de vista
metodolégico em que assentou o referido estudo. Como se referiu anteriormente, a
informacao foi obtida através da aplicagdo de um inquérito as familias com criancgas e
jovens dos 0 aos 25 anos com PEA sobre o impacto multidimensional do autismo na sua
qualidade de vida. O instrumento de nota¢do dispunha: i) de um bloco inicial de
caracterizagdo geral do agregado;'® ii) um moddulo acerca do primeiro contacto com as
PEA, diagnostico e caracterizagdo da crianga e jovem;!” iii) um terceiro capitulo intitulado
“o0 percurso médico/terapéutico”;'® iv) trés blocos sobre medidas de politica distintas:
interven¢do precoce na infincia (medida objeto do presente estudo),'” a inclusdo
escolar,?’ e as prestagdes e respostas sociais no ambito da seguranga social;?! v) dois
modulos sobre os custos econdmicos e sociais das PEA, respetivamente;?? vi) o inquérito
inclui ainda uma grelha de autoavaliacdo da qualidade de vida da familia apds ter uma

crianga com PEA e outra respeitante a garantia dos direitos.??

A populacado alvo do estudo de Nogueira et al. (2014), € constituida pelas familias

com criangas e jovens com PEA dos 0 aos 25 anos a residir em Portugal. Como atras se

16 Inclui informagdo desagregada sobre a composigdo do agregado, nomeadamente sobre o sexo, idade,
estado civil, habilitagdes literarias, condi¢@o perante o trabalho, rendimento e situagdo na profissio de cada
membro.

17 Contempla questdes sobre os primeiros sintomas, papel da familia na detegdo dos primeiros sinais de
autismo, aspetos do diagnostico, patologias associadas, apoio na fase do diagndstico e perturbagdo do foro
psicologico/psiquiatrico pos diagndstico.

18 Inclui aspetos como apoio clinico e terapéutico a crianga/jovem com PEA.

1% Encontram-se consagradas questdes sobre o funcionamento da intervengio precoce, avaliagdo do trabalho
dos técnicos, apoio a familia no dmbito da IPI, entre outras.

20 Estdo incluidas dimensdes como a integragdo na escola, a avaliagdo do trabalho dos professores € dos
técnicos, as Unidades de Ensino Estruturado, os recursos disponibilizados, entre outras.

2l Relativamente & Rede de Servigos ¢ Equipamentos, o inquérito contempla questdes sobre a frequéncia
das respostas sociais CAO e Lar Residencial, nomeadamente sobre a integracdo, relagdo com os pares,
trabalhos dos técnicos e funcionamento da resposta. Por outro lado, no dominio das prestagdes sociais ¢
perguntado quanto as familias auferem de apoios da Seguranca Social e de que tipos de apoios dispdoem.
22§ apresentada e quantificada pela familia uma listagem de custos mensais com as PEA. Por outro lado,
o instrumento contempla questdes como os custos sociais das PEA, nomeadamente sobre a vida
profissional, conciliagdo familia-emprego, acesso ao lazer e a participagdo social, etc.

23 Relativamente a qualidade de vida e de acordo com a escala: “piorou muito, piorou, manteve-se €
melhorou”, ¢ solicitado a familia que se pronuncie sobre areas como o bem-estar emocional, bem estar
fisico, relagdes interpessoais, participacao e vida na comunidade, situagdo familiar, condigdes materiais e
financeiras, entre outras. No que respeita a garantia dos direitos e de acordo com uma escala de
concordancia de 4 entradas (desde o concordo totalmente ao discordo totalmente), sdo colocadas afirmagdes
sobre a salvaguarda dos direitos das criangas e o papel dos servigos publicos nesse dominio.
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mencionou, dado que ndo se conhecia, nem se conhece atualmente o universo da
populacdo em estudo, o método de amostragem recaiu num processo de “snowball”, que
partiu de um core group das associagdes federadas na FPDA. Foram igualmente
desenvolvidos contactos prévios com escolas, equipas de intervengdo precoce, IPSS,
profissionais de saude, entre outros.

“A opcao metodologica pela faixa etaria dos 0 aos 25 anos derivou da dificuldade de se
conseguir estimar o universo aproximado das pessoas com PEA com idade superior aquela, dado
que sO ha relativamente poucos anos sdo realizados em Portugal diagnosticos em larga escala
nesta matéria” (Nogueira et al., 2014:27).

O inquérito, aplicado pelo consorcio FPDA/IESE, decorreu durante os meses de
Agosto a Dezembro de 2013. Foram inquiridas 301 familias com base na técnica de
amostragem referida segundo um tUnico critério, que se prendia com a existéncia de uma
crian¢a ou jovem com autismo nesse agregado. Cada familia designou um elemento
adulto como respondente. Embora a amostra deste estudo, pela sua dimensdo e
distribuigdo geografica, assuma uma abrangéncia muito ampla em termos estatisticos, o
facto do core group para a selecao das familias ter partido das varias APPDA filiadas na
Federacdo Portuguesa de Autismo, poderd, de certa forma, condicionar a composi¢ao
social da amostra, admitindo-se uma preponderancia relativa de um determinado tipo de
agregados em detrimento de outros. Também, pelo facto da investigacdo de Nogueira et
al. (2014) nao ter incluido informacdo sobre o grau de severidade do autismo de cada
crian¢a, ndo foi possivel apurar o efeito desta varidvel nas respostas das familias.
Contudo, um estudo piloto, realizado também por Nogueira et al. (2013) para o distrito
de Setubal e que antecedeu o projeto nacional, constatou que o grau de severidade do
autismo ndo condicionou de forma relevante a aprecia¢do das familias relativamente a
sua qualidade de vida nas areas e dominios estudados. Segundo os autores, esta ¢ razao
principal porque ndo foi incluida no estudo nacional.

Por forma a ndo subsistirem davidas entre a informacao ja trabalhada e publicada
por Nogueira et al. (2014) e a agora apurada, pela primeira vez, no ambito da presente
tese de doutoramento, entendeu-se importante distinguir de forma clara essa situagao.
Neste sentido, a nova exploracao da base de dados de Nogueira et al. (2014), surgira, nos
quadros e nas figuras da presente investiga¢do, com a referéncia “FPDA/IESE (2014)”.
Relembra-se que as referidas entidades foram responsaveis pelo trabalho de

campo/inquérito e construcao da base de dados do estudo.
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O foco na qualidade de vida da familia e a selecio da IPI enquanto medida de estudo

O estudo da qualidade de vida das familias das pessoas com deficiéncia, nomeadamente
das pessoas com deficiéncia intelectual e do desenvolvimento/autismo, integra um objeto
cientifico recentemente introduzido e reconhecido no meio académico e por isso ainda
muito pouco estudado e aprofundado (Poston et al.,2003; Zuna, et al., 2009). O foco na
qualidade de vida familiar e ndo apenas na perspetiva individual da pessoa com
deficiéncia, prende-se com a progressiva interiorizacdo por parte da comunidade
cientifica de que as familias destas pessoas percorrem igualmente trajetos de vida
diferenciados em razdo da deficiéncia dos seus filhos.

O contributo das politicas publicas para a qualidade de vida das familias constitui-
se igualmente como uma area de investigagdo muito pouco explorada, mesmo a nivel
internacional (Sousa ef al., 2007).

Nao havendo espago no ambito do presente trabalho de investiga¢do para analisar

e compreender a relagdo entre cada uma das multiplas medidas de politica publica
existentes e a qualidade de vida das familias das pessoas com autismo, optou-se por
selecionar e estudar aquela que tem por objetivo central apoiar ndo sé a crianga, mas
sobretudo a familia numa fase tao crucial, delicada e desafiante como ¢ a que se segue ao
primeiro contacto com o diagndstico de PEA. Falamos da Intervengao Precoce na Infancia
(IPI).

De acordo com a legisla¢do vigente considera-se “Interven¢ado Precoce na Infancia”
(IPT) o conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga e na familia, incluindo
acOes de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educagao, da
satde e da acdo social” (Alinea a, Artigo 3° - DL n° 281/2009, de 6 de outubro).

A IPI abrange todas as criancgas até aos 6 anos de idade com alteragdes nas fungdes
ou estruturas do corpo tipicas para a idade ou em risco grave de atraso de
desenvolvimento, bem como as suas familias. Esta politica publica ¢ coordenada e
implementada através do “Sistema Nacional de Intervenc¢do Precoce na Infancia (SNIPI),
instituido pelo Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de outubro. O SNIPI ¢ desenvolvido através
da atuagdo articulada entre os Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da
Satde e da Educagdo, com envolvimento das familias e da comunidade (Artigo 1.°, n°2).

O SNIPI tem os seguintes objetivos:

a) assegurar as criangas a protecao dos seus direitos € o desenvolvimento das suas

capacidades, através de ag¢des de IPI em todo o territdrio nacional;
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b) detetar e sinalizar todas as criancas com risco de alteragdes ou alteragdes nas
fungdes e estruturas do corpo ou risco grave de atraso de desenvolvimento;

c) intervir, apds a detecdo e sinalizagdo nos termos da alinea anterior, em fungao
das necessidades do contexto familiar de cada crianca elegivel, de modo a prevenir ou
reduzir os riscos de atraso no desenvolvimento;

d) apoiar as familias no acesso a servigos e recursos dos sistemas da seguranca
social, da saude e da educagao;

e) envolver a comunidade através da criagdo de mecanismos articulados de suporte
social (Artigo 4.° - Decreto-Lei n® 281/2009, de 6 de outubro).

Segundo a Autism Europe (2010), ¢ neste contexto de grande fragilidade familiar
que representa um diagnéstico recente ou os primeiros sinais de uma anomalia no
desenvolvimento da crianca, que se pode conceber a mais valia da IPI enquanto medida
de suporte multidimensional a familia. Independentemente das véarias abordagens e
modelos de intervengao utilizados no &mbito do autismo, persiste, ao nivel da comunidade
cientifica um consenso generalizado sobre a importancia da intervengdo precoce no
autismo e do envolvimento da familia nesse processo (Autism Europe, 2010; Myers et
al., 2007). Esta progressiva consciencializagdo no meio académico sobre a mais valia do
envolvimento da familia na IPI, a par da afirmacdo de um novo modelo de intervengao,
mais centrado na familia e na comunidade, foi ganhando adeptos e defensores nas ultimas
décadas (Bailey & McWilliam, 1993; Dunst, et al., 1988; Turnbull, et al., 2000; Dunst &
Bruder, 2002).

Face ao exposto, a selecdo da “Intervencdo Precoce na Infancia” enquanto medida
de politica em estudo no ambito da presente tese, explica-se sinteticamente pelos
seguintes motivos: 1) foco no apoio a familia; ii) auxilio numa fase de grande fragilidade
familiar (ap6s o diagnostico — primeiros anos de vida da criancga); iii) abrangéncia e
transversalidade da medida, envolvendo trés ministérios distintos, o que aumenta a
complexidade na sua implementagdo/operacionalizacdo e iv) importancia do papel
conferido a familia na implementacdo da medida. Por tltimo, o facto de o estudo abranger
um periodo temporal de transicdo na implementag¢do da legislacdo neste dominio, bem
como a temadtica em investigagdo (influéncia da intervenc¢do precoce na qualidade de vida
das familias com criangas com autismo) constituir um aspeto ainda muito pouco estudado
em termos académicos, mesmo no plano internacional, tornam-se igualmente motivos de

interesse adicional.
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Por fim importa uma vez mais reafirmar a dificuldade de isolar varidveis em
ciéncias sociais, separando-as das diversas dimensdes da realidade. Neste sentido, embora
a presente tese se foque em compreender o efeito da medida de politica em estudo na
qualidade de vida das familias, essa apreciagdo/avalia¢do ¢ igualmente condicionada por
outras varidveis como as caracteristicas sociodemograficas de cada familia, as redes de
apoio, o acesso a outras medidas de politica piblica no ambito da saude, seguranca social,

educagao, entre outras, o territorio onde habitam, etc.

Figura 8 — Fatores com influéncia na qualidade de vida das familias

Intervengao Precoce
na Infancia

l

Variaveis sociodemograficas Redes de apoio

- Rendimento - Formais (publicas e privadas
- Habilitagdes literarias - Informais (familia, amigos,

- Estado civil vizinhos, etc)

- Sexo

Outras politicas publicas

- Apoios sociais
- Educacao

- Saude

- Fiscalidade, etc

Estrutura da Tese

O presente trabalho encontra-se dividido em duas partes principais, cinco capitulos e uma
conclusao.

Na PARTE I — ESTADO DA ARTE, que inclui trés capitulos, apresenta-se a
revisdo da literatura e o enquadramento tedrico que orienta a pesquisa.

O Capitulo I enquadra de forma geral e sumaria o campo de estudos da deficiéncia
e das politicas publicas no ambito da deficiéncia. Explorar-se-d3o os diferentes
paradigmas, modelos e pressupostos tedricos e ideoldgicos que estiveram na base das
representacdes sociais e opgdes politicas tomadas pelas sociedades a este nivel. Ainda no
ambito da Capitulo I havera espago para discussdo de conceitos e para revisitar a evolucao
recentes dos principais normativos internacionais e nacionais no ambito da deficiéncia.

O Capitulo IT aborda essencialmente os efeitos da perturbagdo do espetro do
autismo na qualidade de vida das familias, explorando igualmente a evolugdo dos

conceitos e abordagens cientificas, quer relativamente as PEA, quer a qualidade de vida.
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O capitulo estrutura-se assim em dois grandes blocos: um primeiro, referente as
perturbagdes do espetro do autismo: conceitos, causas, carateristicas, intervencgdes
terapéuticas e impacto na vida familiar; e um segundo, onde se exploram tematicas como
a qualidade de vida na deficiéncia, com maior enfoque na deficiéncia intelectual e nas
deficiéncias do desenvolvimento e autismo, as metodologias de medicao da qualidade de
vida, quer ao nivel das pessoas com deficiéncia, quer das familias e o impacto das PEA
na qualidade de vida das familias.

O capitulo III enquadra a presente investigacdo no campo de estudo das politicas
publicas e desenvolve, com o devido aprofundamento, a medida de politica selecionada
para caso de estudo, ou seja, a “Interveng@o Precoce na Infancia”. Dar-se-4 a conhecer os
antecedentes da medida, a sua evolu¢do normativa em Portugal, os principais paradigmas
teoricos subjacentes aos modelos de intervencgdo, bem como o crescente papel atribuido
a familia na sua implementacdo, com maior enfoque no caso do autismo.

A PARTE 1I da tese inclui os dois capitulos de resultados que traduzem a analise
empirica do trabalho efetuado.

O capitulo IV dé a conhecer a primeira parte da componente empirica da presente
tese de doutoramento. Neste capitulo sdo analisados e discutidos os resultados sobre o
contributo da IPI para as duas primeiras grandes areas de qualidade de vida familiar em
estudo: 1) Bem-estar fisico e psicoldgico e ii) Bem-estar material.

O capitulo V assume por objetivo central compreender de que forma a intervengao
precoce na infancia contribui para a promocdo da terceira e ultima grande éarea de
qualidade de vida familiar em estudo, i.e., o “Bem-estar social, direitos e
autodeterminagdo”. No ambito deste capitulo, haverd ainda espago para a andlise e
discussdo da informacdo obtida sobre alguns aspetos relevantes da implementagdo e
desempenho da IPI em Portugal nos ultimos anos. Tal visa responder as questdes
secundarias da investiga¢do, bem como conhecer os principais pontos fortes e aspetos a
melhorar relativamente a implementagao desta medida de politica.

Por ultimo, a conclusdo traduz a resposta a pergunta de partida da Tese, bem como
as questdes secundarias ou derivadas inicialmente enunciadas. Serdo igualmente
discutidos e problematizados alguns dos fatores transversais explicativos dos resultados
e conclusdes do estudo, como também formuladas recomendagdes e pistas de investigacdo

para o futuro.
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PARTE I - ESTADO DA ARTE

CAPITULO I - O CAMPO DE ESTUDO DA DEFICIENCIA: OS CONCEITOS, A
EVOLUCAO SOCIO HISTORICA E AS POLITICAS

“Nao ha normas. Todos os homens sdo excegdo a uma regra que ndo existe”

Fernando Pessoa

Enquadramento

O presente capitulo tem por objetivo enquadrar o campo de estudos das politicas publicas
no ambito da deficiéncia/incapacidade. Assim, explorar-se-a, recorrendo a literatura
académica e a fontes normativas e administrativas, o longo caminho percorrido pela
humanidade na sua relagdo com a deficiéncia. Etapa a etapa, percorrer-se-ao os diferentes
paradigmas, modelos e pressupostos tedricos e ideoldgicos que estiveram na base das
representacdes sociais € opgodes politicas tomadas em cada momento histérico. Com
particular detalhe, aprofundar-se-4 o periodo a partir do final do século XVIII, que
colocara em confronto a evolugdo das abordagens biomédica, social e mais recentemente,
psicossocial ou relacional da deficiéncia e da forma como cada uma delas influenciou a
cultura, as respostas de apoio e a politica publica neste setor.

Embora de um modo muito sintético abordar-se-d0 outras questdes pertinentes para o
campo de estudo, como a dificuldade de harmonizacdo de conceitos, os problemas de
estiramento conceptual, as consequentes dificuldades na medi¢do da prevaléncia do
fenémeno e a sua distribui¢do assimétrica pelo globo. Por ultimo, havera ainda espago
para uma revisdo cronologica das politicas internacionais e europeias?* para a deficiéncia,
bem como para a forma como estas influenciaram o pensamento cientifico e o quadro

normativo nacional.

24 Com maior enfoque a partir dos anos 60 do Século XX.
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I.1 O debate conceptual e o enfoque diferenciado no Ambito da deficiéncia

“Antes de constituir um problema conceptual, a deficiéncia constitui um problema social
envolvendo um amplo conjunto de realidades (praticas e simbolicas) delicadas quer do ponto de
vista social, quer do ponto de vista da identidade dos sujeitos em causa. A questdo conceptual ou
terminologica, tornando-se ela propria elemento do problema social, dados os efeitos das
classificacdes que institui, ganha uma importancia acrescida” (Capucha et al., 2005b:21).

A complexidade e multidimensionalidade do conceito de deficiéncia e as suas fronteiras
nem sempre faceis de circunscrever com exatidao, constituem um dos motivos porque
tem sido objeto de diferentes defini¢des e abordagens tedrico-metodologicas. Assim, em
termos conceptuais e juridicos, a definicdo de “deficiéncia”, ou de “pessoa com
deficiéncia”, nunca foi consensual, continuando atualmente a variar de sociedade para
sociedade, inclusive sectorialmente, dentro de cada pais. Uma das classificacdes
relativamente a deficiéncia amplamente divulgada, a International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH),” foi publicada pela Organizag¢io
Mundial de Satde (OMS) em 1980, no ambito da Resolucdo WHA29.35 de Maio de
1976. A ICIDH veio estabelecer uma distingdo operacional entre os conceitos de
Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem. Segundo a ICIDH, a “deficiéncia” estd
relacionada com uma perda de substancia ou alteragdo de uma estrutura ou fun¢do do
corpo, a “incapacidade” resulta de uma limitagdo (resultante de uma deficiéncia),?® parcial
ou total, da capacidade da pessoa para exercer uma determinada atividade e a
desvantagem (handicap) remete para as perdas, limitagdes ou interdicdes de um
determinado individuo em resultado de uma deficiéncia ou de uma incapacidade, facto
que limita e circunscreve o seu desempenho e participagdo social, tendo em conta os
padrdes médios considerados normais do contexto em que se inscreve socialmente.
Apesar do passar dos anos, inclusivamente depois da aprovacdao pela OMS da
Classificagao Internacional de Funcionalidade Humana (CIF), a reflexdo ¢ o debate a
nivel internacional mantém-se “acesos” até¢ aos dias de hoje (Degener, 2006). Com a
aprovacao da CIF em 2001, o conceito de “deficiéncia” ¢ desvalorizado em detrimento

das novas defini¢des de funcionalidade e de incapacidade humana que emergem com esta

25 http://whqlibdoc.who.int/publications/1980/9241541261 eng.pdf, pagina consultada a 07-04-2013.
26 O conceito de incapacidade no &mbito da CIF é mais abrangente, ndo limita a causa da incapacidade a
existéncia de uma deficiéncia.
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classificagdo.?’” A funcionalidade e a incapacidade humanas passam a ser concebidas
como uma interacao dinamica entre os estados de satide (doengas, perturbagdes, lesoes,
traumas, etc.) e os fatores contextuais (OMS, 2004). A CIF vem assim acentuar a
importancia dos fatores ambientais na funcionalidade do individuo, fator este que remete,
nomeadamente no caso das deficiéncias fisicas, para uma diferencia¢do na avaliagdo do
grau de funcionalidade da pessoa, i.e., este podera ser maior ou menor dependendo dos
condicionalismos contextuais que poderdo constituir barreiras a sua participacao. Atente-
se ao seguinte exemplo: um individuo de mobilidade reduzida que se desloque em cadeira
de rodas tera uma funcionalidade diferente consoante viva num prédio com elevador, com
uma entrada acessivel, numa cidade com transportes também acessiveis e sem barreiras
arquitetonicas, ou habite, por exemplo, num 3° andar sem elevador, ou numa zona rural,
sem transportes adaptados as suas necessidades. Assim, o grau de funcionalidade e a
participagdo social do individuo com deficiéncia, muitas vezes, ndo depende tanto da sua
deficiéncia ou incapacidade, mas sobretudo do contexto ambiental em que se insere e das
ajudas técnicas de que dispoe.

Independentemente desta tentativa de uniformizar e de harmonizar
conceptualmente a compreensdo do fendmeno da deficiéncia/incapacidade a luz do
paradigma da CIF, continua a ndo existir uma defini¢do juridica internacional “Unica” (de
consenso universal) de deficiéncia, nem tao pouco ao nivel dos paises da Unido Europeia,
continuando ainda muito em foco em determinados setores a abordagem da ICIDH
(Degener, 2006). Nesta linha de pensamento, Sousa et al. (2007), vém corroborar a ideia
de que em todos os estudos recentes desenvolvidos nesta drea a dificuldade de
comparabilidade estatistica internacional constituiu sempre um problema a considerar,
independentemente do organismo produtor da informagio.?® Poder-se-a entdo perguntar:
0 que ¢ comparavel e o que ndo é comparavel quando se estuda o fendmeno da
deficiéncia/incapacidade a nivel internacional? Como podera o investigador assegurar-se
de que estd a comparar “coisas que sdo comparaveis”? Continuando a discutir € a
problematizar a questdo da harmonizacdo dos conceitos nesta area, salienta-se a
disparidade encontrada nas legislacdes dos paises da OCDE para a determinacdo do grau
de incapacidade a partir do qual o individuo passa a ser considerado uma “pessoa com

deficiéncia” e, consequentemente, objeto de medidas de protecdo/compensacio

27 A CIF foi criada com a intengdo de substituir a International Classification of Impairments, Disabilities
and Handicaps (ICIDH). Contudo, ainda hoje prevalecem em simultineo as duas classificagdes.
28 Seja, por exemplo, a OCDE, a ONU, o EUROSTAT, o INE, a OMS, etc.
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decorrentes dessa incapacidade. No seguimento destas preocupagdes sobre a
complexidade na uniformizacdo da avaliagdo da deficiéncia, Marin (2004) alerta ainda
para o facto da avaliacdo da deficiéncia/incapacidade ser, muitas vezes, pouco sustentada
cientificamente e até subjetiva. Esta subjetividade existe para o autor, ndo s6 no momento
da avaliagcdo da gravidade e irreversibilidade do estado de satide da pessoa, fator que
determina o seu grau de incapacidade, mas também na forma como essa incapacidade
afeta o desempenho do individuo nas tarefas quotidianas e na sua participacdo social.
Também no ambito doméstico de cada pais esta situacdo de estiramento concetual
pode ser observada. Em Portugal, a atribuicdo do estatuto de “pessoa com
deficiéncia/incapacidade” depende ainda hoje do critério utilizado em cada contexto e por
cada instituigdo com capacidade para tal. Sendo certo que existe um documento
transversal apelidado de “Certificado Multiusos”,?° emitido pelo Ministério da Satde, ao
qual ¢ reconhecida a competéncia legal para a determina¢do de um determinado grau de
incapacidade, o facto ¢ que este documento nao se aplica a todas as situagdes. No ambito
do certificado multiusos a avaliagdo da incapacidade ¢ calculada de acordo com a Tabela
Nacional de Incapacidades por Acidentes de Trabalho e Doencas Profissionais, aprovada
pelo Decreto-Lei n.° 352/2007, de 23 de outubro, tabela esta que ndo leva em conta o
modelo biopsicossocial da avaliacdo da funcionalidade humana, emanado da CIF,
baseando a classificagdo e a atribuicdo do grau de incapacidade no modelo médico,
consubstanciado ainda na antiga classificagdo ICIDH. Por outro lado, a Certidao
Multiusos apenas considera “pessoa com deficiéncia,” com direito a dedugdes de ambito
fiscal, o/a cidadao(a) a quem foi atribuido/a uma incapacidade igual ou superior a 60%.
Contudo, a concecdo de pessoa com deficiéncia ao nivel da Seguranga Social, quer no
que respeita ao acesso a prestagdes sociais, incluindo a pensido de invalidez, quer no
ambito das respostas sociais que integram a rede de servigos e equipamentos, rege-se por
critérios diferentes. No caso da atribui¢@o de prestacdes sociais, na maioria das situagoes,
a condicdo de recursos prevalece sobre o grau de incapacidade, ndo sendo exigido o
certificado multiusos, mas apenas um atestado médico para que o beneficiario possa

receber essas prestagdes. No que concerne a atribuicdo da pensdo de invalidez, o

29 O Certificado Multiusos, cujo nome oficial é Atestado Médico de Incapacidade Multiuso, ¢ uma
declaracao médica que comprova a situagdo e grau de Incapacidade, emitida em resultado de uma Junta
Médica. E apelidada de Multiuso porque podera ser usada como comprovativo para requerer varios direitos
ou beneficios sociais.
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certificado multiusos também ndo ¢ valido, cabendo ao requerente sujeitar-se a uma outra

avaliacdo, neste caso, por uma junta médica no ambito da Seguranca Social.

Nao obstante as diferencas apresentadas e as dificuldades consensualmente
reconhecidas relativamente ao estiramento concetual do que se entende por pessoa com
deficiéncia ou incapacidade, organizagdes como a OCDE, a ONU ou o Eurostat t€ém vindo
a produzir relatdrios comparativos sobre a evolucdo do fendémeno nos varios paises,
evidenciando quais as fontes da informagao estatistica, os conceitos e critérios utilizados
para a producdo e obtencao dos dados e a metodologia de apuramento dos mesmos.
Com a necessaria prudéncia, que advém das consideragdes anteriores, segundo o ultimo
relatorio da OMS, World Report on Disability, de 2011, estima-se que existam atualmente
em todo o mundo mais de um bilido de pessoas com algum tipo de deficiéncia ou
incapacidade,’® das quais, cerca de 200 milhdes tém dificuldades acrescidas de
funcionalidade (OMS, 2011). Também a nivel europeu a questdo das estimativas da
populacdo com deficiéncia ndo ¢ objeto de consenso, variando conforme a fonte e em
funcdo do conceito de deficiéncia/incapacidade utilizado. A Comunicagdo da Comissao
Europeia “Rumo a uma Europa sem Fronteiras”, em 2000, estimou uma populacao de 36
milhdes de pessoas com deficiéncia a residir no espaco comunitario. Anos mais tarde, o
Forum Europeu da Deficiéncia (FED) estimou que esse valor pudesse ascender aos 50
milhdes, enquanto a mais recente Estratégia Europeia para a Deficiéncia (2010-2020),
refere existir cerca de 80 milhdes. Este ultimo valor apoia-se claramente num conceito
mais lato que engloba a deficiéncia e a incapacidade a luz do novo paradigma resultante
da aplicacdo da CIF.

Embora a deficiéncia/incapacidade seja atualmente considerada uma problematica
de dimensao global que atravessa todos os continentes e classes sociais, a sua prevaléncia
ndo ¢ igual em todas as latitudes, variando igualmente de acordo com o rendimento das
familias (OMS, 2011). A condigdo socioeconémica das sociedades e das familias influi
na incidéncia da deficiéncia/incapacidade como demonstram os dados conhecidos.
Segundo o World Health Survey (2002-2004),°! também da ONU, a prevaléncia da
deficiéncia/incapacidade € superior nos paises mais pobres (quase que duplica), nos

individuos do sexo feminino, no grupo etario com mais de 60 anos, nas zonas rurais e nas

300 documento utiliza o conceito mais amplo de incapacidade com base na CIF.
31 http://www.who.int/healthinfo/survey/en/, dados sistematizados no quadro 2.1 do World Report on
Disability 2011 da ONU, pagina consultada a 30 de Abril de 2013.
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pessoas com menos rendimentos. Autores como Abberley (1987), Jenkins (1991), Morris
(1991), Barton (1993), Capucha (2005a), Sousa et al. (2007), Allen (2007), Portugal et
al. (2010), corroboram esta heterogeneidade geografica e social na prevaléncia da

deficiéncia.

“As pessoas com deficiéncia encontram-se entre os mais pobres dos pobres nas diversas
sociedades, constituindo, para a realidade ocidental, uma parte significativa daquilo que se
costuma designar por terceiro mundo interior, ou seja, o mundo constituido pelos grupos
populacionais socialmente excluidos e economicamente desprotegidos nos paises desenvolvidos”
(Portugal ef al. 2010:14).

No seguimento deste ponto de vista, Oliver (1996) e Pereira (2008), conferem
igualmente destaque nos seus estudos a problematica da invisibilidade social e politica da

deficiéncia.

“Continuamos a olhar para elas e ndo as vemos. Quando as vemos, tendemos a aceitar as
narrativas hegemonicas que sobre elas se produzem: que sdo pessoas com um problema individual
aportado no seu proprio corpo, que ¢ uma tragédia e um infortinio pessoal, que a sociedade e a
organizacao social nada t€m a ver com isso” (Pereira, 2008:11).

Embora, segundo a OMS, as denominadas deficiéncias congénitas tenham vindo a
diminuir gragas a um melhor e mais generalizado diagndstico pré, peri e pds-natal,
segundo alguns estudos e relatorios recentes’? o niimero total de pessoas com deficiéncia
continua a aumentar a nivel mundial. Na realidade, tem-se verificado o aumento
significativo das deficiéncias adquiridas, resultantes das intituladas ‘“doengas da
civilizagdo” como as doengas mentais, diabetes, doengas cardiovasculares, entre outras,
que, por limitarem a participacdo social das pessoas sdo, a luz da nova classificagdo da
funcionalidade - CIF, contabilizadas em conjunto com as deficiéncias tradicionais. Outra
das preocupagdes dos ultimos anos, passa pela possibilidade de se continuar a assistir a
nivel mundial a um progressivo aumento da incidéncia da deficiéncia/incapacidade em
virtude do fendémeno do envelhecimento populacional, principalmente nas sociedades
ocidentais. Esta situa¢do proporcionard um risco acrescido de um aumento significativo
da populacdo com deficiéncia/incapacidade em idade avancada, pela via de um
proporcional aumento da incidéncia de doengas cronicas, cancro e das doencas do foro
mental ou psiquidtrico, incluindo as neurodegenerativas (OMS, 2011). Abberley (1987)
refere que fatores como a poluicdo ambiental, determinados padrdes de consumo, stress

laboral, mas nutri¢des, entre outros fenémenos tipicos das sociedades modernas, podem

32 Entre os quais se inclui o citado World Report on Disability — 2011, da OMS.

30



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

ocasionar doencgas prolongadas e situagdes incapacitantes. Por outro lado, os acidentes
rodoviarios e as guerras em muitas zonas do globo continuam a constituir causas diarias
para novas deficiéncias adquiridas. Nos paises em vias de desenvolvimento a
desinformacao, o isolamento, a supersticao e o medo continuam a condicionar e a retardar

o desenvolvimento das pessoas com deficiéncia.

L.2 A representacio social e politica da deficiéncia até ao século XIX

Uma perce¢do sobre a evolugdo da abordagem da forma como a sociedade e os
Estados tém vindo a encarar a deficiéncia ao longo da histdria, torna-se importante para
uma melhor compreensao da realidade em presenca nos dias de hoje. Este conhecimento
demonstra a existéncia desde as civilizagdes mais antigas de sistemas de regras sociais
sobre a deficiéncia, que “(...) adquiriu configuracdes diversas, cuja persisténcia e
transformaga@o contribuiram para a definir como vigora atualmente” (Veiga, 2006:105).
A evolugdo sobre a concetualizacao e valorizagdo da deficiéncia e do papel das pessoas
com deficiéncia na sociedade tende também a ser observada como resultado de um lastro
das transformagdes historicas, politicas, sociais e econdmicas que foram ocorrendo em
cada periodo da humanidade e que, consequentemente, influenciaram o contexto regulado
das normas sociais e juridicas que predominaram em cada momento historico (Silva,
1986; Aranha, 1995; Veiga, 2000).

Autores como Scheerenberger (1983), Pessoti (1984), Silva (1986), Luckin (1986),
Foucault (1991, 1993), Aranha, (1995), Bianchetti (1998), Schwartzman (1999), Barnes,
(1999), Abbas (2003), Veiga (2006), Glat (2007), Pereira (2008) e Lemos (2009), fazem
corresponder o trajeto das pessoas com deficiéncia ao longo da histéria a uma narrativa
marcada por desigualdades, exclusdo, invisibilidade ou mesmo pela propria eliminacao
fisica destas pessoas. Por outro lado, Diaz (1995), Bell & Harper (1977), ou Crespo
(2009), embora nao neguem a ocorréncia deste tipo de comportamentos negativos em
relacdo a diferenca, consideram redutor aceitar o determinismo de que os atores sociais e
os povos ao longo da histdria agiriam sempre de forma perversa e excludente em relagdo
as pessoas com deficiéncia. Os autores alegam ainda que, em todas as épocas, sempre
existiram evidéncias e relatos de atos protetores e benévolos para com as pessoas com

deficiéncia ou incapacidade.
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Considerando o constructo social da deficiéncia pela via da igualdade de

33 importa

oportunidades e dos direitos humanos como uma realidade muito recente,
“mergulhar” nos processos historicos e nos conceitos, valores e modelos que os
atravessam, e entender porque ainda hoje se mantém determinadas representagdes sociais

e politicas em relacdo as pessoas com deficiéncia.

“A Deficiéncia ¢ tdo antiga como a humanidade. Desde a pré-historia até hoje, as pessoas
sempre tiveram que decidir qual atitude adotar em relacdo aos membros mais vulneraveis que
precisavam de ajuda da comunidade para obter alimento, abrigo e seguranga, tais como as
criangas, os velhos e as pessoas com deficiéncia” (Crespo, 2011:01).

Também para Covas (2012), desde os tempos mais remotos, sdo conhecidos relatos
de pessoas com determinadas caracteristicas que se podem relacionar com as PEA,
embora esta perturbagdo s6 tenha sido diagnosticada ja no decorrer do século XX.

A atitude discriminatéria e excludente para com as pessoas com deficiéncia tera
comecado desde logo com os primeiros povos. Para Silva (1986), o carater nomada da
generalidade dos povos primitivos, numa busca constante de terras férteis, ou de locais
mais favoraveis para a pesca ou para a caca, seria dificultado se consigo transportassem
pessoas com baixa mobilidade e/ou com incapacidade de se locomoverem sem o apoio
de outrem. A pouca utilidade econdmica destas pessoas, aliada as crengas mitoldgicas ou
religiosas ancestrais, que representavam a deficiéncia como um castigo dos deuses, terd
levado a aniquilacdo fisica de muitas pessoas com deficiéncia neste longo periodo.
Seguindo este pensamento, Scheerenberger (1983) explica esta atitude excludente para
com as pessoas com deficiéncia nos primérdios da humanidade através da teoria do
“animismo pré-historico”, que culpabilizava os individuos com deformacdes fisicas e
doengas, por as considerar uma consequéncia da acdo castigadora dos espiritos, deuses

ou forgas ocultas, animadas com poderes muito superiores a capacidade humana.

“Naturalmente, todos os que ndo se encontrassem em condigdes normais, ¢ fossem
considerados estorvos a propria sobrevivéncia do grupo, muito provavelmente, seriam
abandonados a sua sorte e, deste modo, eliminados como membros do grupo de que faziam parte”
(Veiga, 2006:109).

Deste modo, ndo sera muito dificil admitir que, a existirem pessoas com PEA nesta
época histdrica, teriam dificuldades em sobreviver no sistema social descrito. Na opinido

de Scheerenberger (1983), o trajeto de exclusdo em relagdo as pessoas com deficiéncia

33 Reporta essencialmente aos ltimos 30 anos.
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continuou nas civilizagdes que habitaram o “crescente fértil”, referindo-se o autor
particularmente a regido da Mesopotdmia®** e ao Egito, embora considerasse que a
discriminacdo na civilizagdo Egipcia fosse bastante menos acentuada. Relativamente a
civiliza¢do Egipcia, autores como Harris (1971), Scheerenberger (1983), Moores (1987),
Diaz (1995), Winzer (1997) e Veiga (2006) argumentam que o0s primeiros
documentos/papiros encontrados pelos historiadores que continham referéncias
inequivocas sobre doencas, deficiéncias ou incapacidades, remontam a esta época do
antigo Egito. Os autores estdo assim de acordo em considerar que os antigos egipcios
foram o primeiro povo da antiguidade a demonstrar um interesse claro pela incapacidade
e a documenta-lo.

Continuando este breve percurso pela historia, na Grécia antiga podemos encontrar
uma forte componente discriminatdria para com as pessoas com deficiéncia. Em termos
politicos, a civilizagdo grega reconhecia direitos individuais de cidadania aos membros
da sociedade que designava por “cidaddos”, com exce¢ao das mulheres, dos estrangeiros,
dos escravos e das pessoas com deficiéncia, pois estes eram considerados seres inferiores,
sendo por isso discriminados e subjugados. Na Grécia antiga, enfatizava-se a valorizagdo
dos ideais de beleza, harmonia e proporcionalidade. O homem da antiguidade cléssica
deveria possuir um corpo belo e forte, contribuindo assim para o sucesso das campanhas
militares (Schewinsky, 2004). Deste modo, todas as pessoas cujas caracteristicas ndo
estivessem de acordo com este ideal tipo, tenderiam a ser discriminadas ou mesmo
eliminadas.® Esta obsessdo pela perfeigdo encontrava-se de tal modo inculcada no quadro
dos valores culturais da Grécia antiga, que a representagdo dos proprios deuses e deusas
gregos ndo era convencionada de uma forma abstrata, mas antropomorfica, através da
idealizagdo de figuras humanas perfeitas (Dutton, 1996). Neste particular, Barnes (1999)
relembra a lenda mitoldgica grega em que Afrodite® se tornou amante de Ares,’” devido
ao facto do seu marido ter uma deficiéncia fisica. Recorrendo a esta imagem, o autor
considera que as regras sociais na Grécia antiga desconsideravam as pessoas com

deficiéncia ou incapacidade, relacionando esta condigdo a trajetos de exclusdo ou mesmo

3% Segundo Scheerenberger (1984), na Mesopotdmia as pessoas com deficiéncias (fisicas/mentais) ou
doengas cronicas eram consideradas como impuras, possuidas, ou alvo de um castigo da divindade, sendo
por isso desconsideradas socialmente. Nao obstante, o autor salienta a existéncia de “médicos curandeiros”
nessas sociedades, o que remete para uma tentativa de reabilitacdo destas pessoas.

35 Uma das excegdes conhecidas a esta marginalizagdo da diferenga, passa pelos guerreiros com deficiéncias
ou incapacidades adquiridas em combate. Esses tenderiam a ser socialmente recompensados e protegidos
pelo Estado.

36 Deusa do amor, da beleza ¢ da sexualidade na mitologia grega.

37 Ares, de acordo com a mitologia grega, era o deus da guerra e era filho de Zeus (deus dos deuses).
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de eliminagdo fisica. Neste sentido, era comum a pratica de infanticidio sobre as criangas
“imperfeitas”, pois essas criangas teriam a partida menor sucesso no processo educativo
tradicional (Veiga, 2006). Segundo Pessoti (1984), no estado espartano, as crian¢as com
deficiéncias (fisicas ou mentais), eram consideradas como criaturas sub-humanas, o que
legitimava o seu exterminio ou abandono. A filosofia da cultura Espartana seria garantir
a implementa¢do de uma sociedade de exceléncia em termos militares. Esta ideologia
preconizava uma clara aposta exclusiva no desenvolvimento das criangas mais fortes.

Pelo exposto, no que respeita a antiga civilizagdo grega, no caso de existéncia de
pessoas com PEA, admitindo-se que ndo seriam mortas a nascenga através de praticas
eugénicas, uma vez que esta perturbacdo ndo se manifesta de forma fisica nem
comportamental até aos 15-18 meses, pressupde-se, com base na literatura, que, ap6s os
primeiros sintomas, o direito a vida e a ser membro da familia dependesse do contexto
social e/ou dos valores da familia em que nascesse. Para o Estado, nenhum valor era
reconhecido a estes cidaddos. Pelo contrério, considerava-os indesejaveis. Autores como
Risebero (1979), Devonport (1995), ou Barnes (1999), apontam para o impacto da
civilizagdo grega e dos seus paradigmas na historia normativa e cultural de todo o mundo
ocidental, nomeadamente no que respeita a forma como se foi construindo o sistema de
regras sociais e politicas sobre a deficiéncia ou a incapacidade.

A civilizagdo romana prosseguiu e difundiu o lastro cultural herdado da Grécia
antiga (Veiga, 2006). Tal como na antiga Grécia, a legislagdo romana também consagrava
direitos de cidadania,*® contudo esses direitos também ndo abrangiam toda a populagio,
continuando as pessoas doentes, com deficiéncia ou incapacidade a ser objeto de
exclusdo, ou mesmo, em algumas situacdes, de exterminio. Barnes (1999) e Neves (2000)
observam que a legislagdo romana, nomeadamente a "Lei das Doze Tabuas", delegava
juridicamente no chefe da familia poderes extremos sobre cada um dos membros que a
compunham. O pdterfamilias romano detinha autoridade legal para decidir as questdes
mais relevantes a nivel familiar, incluindo o direito a rejeitar, matar, mutilar, exilar ou
vender um filho recém-nascido (Veiga, 2006). A este proposito, Neves (2000) salienta
que a Tabua IV da legislagdo romana referia explicitamente que no caso de nascimento
de um filho “monstruoso”, este deveria ser morto imediatamente. Curiosamente, o direito
de aniquilar o ser imperfeito, doente, ou mais fragil, manteve-se até muito tarde nestas

civilizagdes classicas. Todavia, passou da tutela do estado no caso da Grécia antiga, para

38 O chefe da familia era legalmente o tnico cidaddo romano com direitos de cidadania.
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o dominio privado da familia, através, como vimos, da figura do pdterfamilias romano.
Segundo Veiga (2006), as estimativas conhecidas apontavam para que uma em cada trés
criangas nascidas sob o dominio romano tenha sido objeto de infanticidio. Neves (2000)
adianta que algumas criancas abandonadas a morte eram posteriormente recolhidas por
outras familias que as usavam e exploravam através da mendicidade. Deste modo, as
pessoas com deficiéncia que conseguiam sobreviver a nascenga, veriam a sua existéncia
ser objeto de escérnio, ridiculo ou até de simples curiosidade alheia, sendo muitas vezes
humilhadas publicamente e usadas em jogos romanos como combatentes, ou como bobos
para divertimento dos senhores importantes de Roma e dos seus ilustres hospedes
(Aranha, 1995).

A medida que se avanga cronologicamente no tempo, assiste-se a uma gradual
abertura na civilizagdo romana para valores que se distanciavam dos inicialmente
predominantes (Veiga, 2006). Assim, a partir do século IV, ja com a influéncia do
cristianismo, tornou-se proibida a pratica de infanticidio e a venda de criangas como
escravos. Este trajeto, muito marcado pela exclusdo das pessoas com deficiéncia no
mundo romano, afetaria também de forma significativa as pessoas com PEA. Englobadas
nesta época na categoria das pessoas com deficiéncia mental, os vulgo “loucos”, com base
na literatura apresentada e tal como se observou no periodo da Grécia antiga, pensa-se
que os que nao tivessem a sorte de ter nascido numa familia que os acolhesse e protegesse
e que ndo tivessem sido rejeitados e abandonados a morte durante a infancia, seriam mais
tarde objeto de trafico como escravos, apresentados como divertimento alheio em festas
ou explorados através da mendicidade.

Segundo Neves (2000), com o dealbar da Era Crista ird surgir uma outra atitude
para com as pessoas com deficiéncia, emergindo valores até entdo pouco presentes nas
regras de conduta social, como a caridade e a piedade. Na linguagem formal do
cristianismo, tdo distante porém das praticas reais durante toda a Idade Média, como se
ird observar mais a frente, “o proximo” tende a ser encarado como o irmdo que,
encontrando-se em situagdo de fragilidade ou vulnerabilidade social, passa a ser objeto
da piedade. Nota-se aqui j4 uma certa concecao de assistencialismo, que se mantém ainda
hoje atual na doutrina da Igreja Catdlica. Também para Pessotti (1984) o inicio e
disseminagdo do “cristianismo” altera significativamente o estatuto da pessoa com
deficiéncia na sociedade, deixando de ser encarada como uma “coisa” e passando a ter
uma “certa dignidade de pessoa”, embora no que ao estatuto moral/religioso diz respeito

ndo corresponda efetivamente a uma igualdade civil no plano dos direitos. Neste sentido,
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Schewinsky (2004) considera que, nos primordios, a religido cristd preocupou-se no plano
teologico com a alteracdo do conceito de “ser humano”, tendo este passado a ser
considerado como alguém criado por Deus, a sua imagem, mesmo se tivesse alguma
“anomalia”, ou incapacidade. Mesmo sabendo que na pratica as pessoas com deficiéncia
continuaram a ser estigmatizadas, ridicularizadas, ostracizadas, seviciadas e excluidas da
sociedade, no plano tedrico estas pessoas tornaram-se para os primeiros cristdos seres
com alma. Esta alma ndo ¢ passivel de ser corrompida por problemas do corpo. Uma alma
grande pode habitar num corpo pequeno e imperfeito (Silva, 1987). No seguimento deste
pensamento, Diaz (1995) alega que o cristianismo primitivo, embora ndo conseguisse
erradicar a violéncia contra as pessoas com deficiéncia, ainda assim, influenciou de forma
positiva as atitudes sociais para com este grupo alvo, lembrando algumas passagens
biblicas que evocam palavras de Jesus Cristo nesse sentido: “(...) todos os homens sdao
iguais perante Deus” (Lc 6:20-21), bem como a sua resposta a pergunta "Quem pecou,
este homem € cego, ele ou seus pais? Nem ele nem seus pais" (Jodo 9:1-3). Este normativo

moral cristdo de aceitagdo do “outro” como irmiao, impedindo o seu abandono ou

9 9 40

exterminio,’ chegou ao direito romano através da intitulada “Lei de Constantino”.
Veiga (2006) ndo tem contudo uma opinido tdo favoravel sobre a abordagem do
cristianismo a deficiéncia, considerando que apesar do Cristianismo se caracterizar como
uma religido onde a imortalidade da alma supera a transitoriedade mortal do corpo, a
deficiéncia continuou a ser entendida como uma vingan¢a de Deus em represalia pelos
pecados da propria pessoa ou dos seus familiares. Ainda assim, a maioria dos autores
estudados supde que, com base nos ideais da moral Cristd de abertura ao outro que
emergem nestes primeiros anos ap6s a crucifica¢do de Cristo, comegaram a observar-se
com mais frequéncia comportamentos sociais de protecdo, compaixdo e aceitagdo do
semelhante, embora numa perspetiva absolutamente caritativa.

Independentemente desta aparente mudanca para uma atitude social mais piedosa e
caritativa perante a diferenca no inicio da Era Crista, pelo menos no plano teorico, o facto
¢ que durante o periodo historico que se seguiu, conhecido por “Idade Média,” verificou-

se de novo um retrocesso na abordagem a deficiéncia, passando inclusive certos setores

39 De acordo com Silva (1986) nos primérdios do cristianismo desenvolveram-se inimeras agdes de
caridade “ao proximo”. Foram assim instituidos os primeiros hospitais, ligados a ordens religiosas, os quais
recebiam viajantes, pessoas com doenga mental, pobres e pessoas com deficiéncia.

40 Este documento legal, criado no ano 315 DC, passou a proteger as pessoas doentes ou com deficiéncias,
congénitas ou adquiridas.
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da propria Igreja Catolica a perseguir este grupo populacional, como se ird observar nos

paréagrafos seguintes.

Na Idade Média, a sociedade feudal, dividida em trés ordens (nobreza, clero e povo)
encontrava-se totalmente fechada, ndo promovendo a mobilidade social, isto ¢, nascia-se,
casava-se € morria-se na mesma ordem social. A atividade econdmica baseava-se na
agricultura, pecuaria e comércio, tendo a igreja catdlica um papel determinante no
pensamento e na sociedade medieval. Para Schwartzman (1999) e Silva & Dessen (2001),
na Idade Média a deficiéncia era encarada ou como um fenomeno dicotémico, “divino”
ou “demoniaco”, consoante se tratasse de uma deficiéncia fisica ou mental, ou conforme
a concecdo predominante num determinado periodo ou territério. Assim, a sociedade
medieval, ora acolhia piedosa e caritativamente as pessoas com deficiéncia em asilos,
mosteiros, instituicdes de caridade ou mesmo no seio familiar, ora, muitas vezes,
principalmente no caso das pessoas com deficiéncia mental, queimava-as na fogueira da
“inquisi¢ao”, por serem consideradas criaturas demoniacas (Pessoti, 1984; Aranha, 1995;
Veiga, 2006). Monter (1977) refere que a conotacdo entre deficiéncia/doenga mental e
bruxaria tera ocasionado que mais de 100.000 pessoas, sobretudo mulheres, tivessem sido
julgadas pela Inquisi¢do em toda a Europa, embora, segundo o mesmo autor, 0 nimero
de execucdes capitais tenha sido inferior. Segundo Veiga (2006) a legitimacdo da
destrui¢do do corpo foi aproveitada pela ideologia da inquisi¢do para explicar a
necessidade de o libertar da posse do mal e purifica-lo, encontrando assim a Igreja a
racionalidade que procurava para os seus atos. O naturalismo médico e a farmacologia
grega sao entdo substituidos pelos cuidados nos mosteiros. O monge substitui 0 médico
nos tratamentos das doengas mentais, resolvendo desta forma as maleitas originadas pelas
“possessdes demoniacas” (Zilboorg & Henry, 1968). Osorio (1973) descreve a
proliferacdo de orfanatos e outras casas de acolhimento catélicas para criangas
abandonadas, sendo a primeira fundada em 787 pelo Arcebispo de Mildo. Por esta altura
vao também sendo instituidas as primeiras Santas Casas da Misericordia. Na Idade Média,
embora as pessoas com deficiéncia passassem a ter o direito a viver, pelo menos a
nascenga, a norma passou a ser a estigmatizacao, pois os que ndo detinham um certo
padrdo normal, fisico ou mental, eram vistos como pecadores (Veiga, 2006).

Face ao exposto, pode admitir-se que as pessoas com autismo na Idade média
fossem de uma forma geral abandonadas pelas familias, encontrando refugio

possivelmente em mosteiros ou orfanatos da Igreja Catolica. Nao ¢ crivel que tenham sido
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queimadas em grande ntimero nas fogueiras da inquisi¢do, uma vez que se sabe que a
maioria dessas ocorréncias no ambito da deficiéncia e incapacidade aconteceram
principalmente a mulheres com doenga mental.

Com o periodo histérico vulgarmente conhecido por “Renascimento”, que emerge
nomeadamente nos séculos XV e XVI, evidencia-se uma nova mudanca de paradigma ao
nivel do pensamento, da cultura e da organizagdo social e politica. Este novo periodo da
historia ocidental trara consequentemente repercussdes ao nivel das representacdes
sociais sobre a deficiéncia (Aranha, 1995; Silva & Dessen, 2001; Veiga, 2006; Neves,
2000; Bianchetti, 1998 e Crespo, 2011). O inicio do Renascimento centra “o homem em
si mesmo”, deixando este de procurar em Deus as causas e as explicagdes para os
fendmenos fisicos e sociais que afetam a humanidade (Neves, 2000). A visdo teocéntrica
medieval dé& lugar a uma visdo antropocéntrica. Nasce entdo o que, para a maioria dos
autores, se veio a apelidar de “humanismo”. Este periodo caracteriza-se também pela
progressiva queda da influéncia hegemonica da Igreja Catolica em todos os campos da
sociedade. Para Cotrim (1994), a cultura humanista, baseada na razao ¢ na ci€ncia, vem
reconhecer o individualismo e as diferencas de cada um, o que vai originar que a
deficiéncia comece também a ser encarada do ponto de vista cientifico, embora, como se
vera adiante, s6 a partir do século XIX tenha passado a ter estatuto de disciplina cientifica.
Ao contrario do que se possa pensar, esta fase de grande dinamismo racional ndo se
consubstanciou numa oportunidade para que se iniciasse um caminho no sentido da
inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade. Para Veiga (2006) a exclusdo em
relacdo as pessoas com deficiéncia ndo terminou com o fim da idade média, apenas se
implementaram novas formas de exclusdo. Neste sentido, as condi¢des politicas e sociais
mais favordveis que emergiram com o periodo do renascimento, ndo originaram uma
mudanga social que promovesse valores e principios mais justos para com as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade. O que se verificou foi que estes novos valores morais
questionavam a capacidade dessas pessoas para um desempenho socialmente util na
comunidade. Neste contexto, as pessoas com deficiéncia ndo sdo consideradas produtivas,
onerando assim a sociedade que tem inevitavelmente de prover o seu sustento. A
deficiéncia ¢ agora encarada como uma diferencga, ou seja, os individuos com deficiéncia
sdo assumidos como diferentes, o que legitima um tratamento desigual, que também se

repercute ao nivel da educa¢do e da saude. Em consonancia, foram desenvolvidas
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respostas ao nivel da satde e da educagio especializada,*' sendo a institucionalizagdo um
dos principais recursos utilizados (Aranha, 1995; Silva & Dessen, 2001; Schewinsky,
2004).

Em meados do século XVII foram instituidos os primeiros hospitais gerais, os quais
seriam um misto entre um asilo/hospicio segregador e um hospital para tratamentos e

estudos cientificos (Schewinsky, 2004).

“O louco e o idiota ja ndo sdo perversas criaturas tomadas pelo diabo e dignas de tortura e
fogueira por sua impiedade ou obscenidade: sdo doentes ou vitimas de forcas sobre-humanas
cosmicas, dignos de tratamento e complacéncia.” (Pessotti, 1984:15).

Apesar desta perce¢do valorativa, que representa um avango nitido em relacao ao
passado, para Neves (2000) a situacdo social da maioria das pessoas com deficiéncia
continuou sem sofrer alteragdes significativas em relacdo ao que ocorria na idade média,
isto €, as pessoas com deficiéncia continuavam a ser excluidas e muito pobres, o que veio
a originar que nesta altura a formacao de inimeros grupos de mendigos com doencas
cronicas, deficiéncias ou outras patologias.

Segundo Coll, & Marchesi (1995), durante o seculo XVIII surgiu o interesse
cientifico em conhecer os casos de criancas com perturba¢des graves ao nivel
comportamental e na relagdo, embora ainda ndo se falasse de autismo. Tendo em conta o
atras descrito, e dadas as caracteristicas especificas destas pessoas, as criancas e adultos
com PEA, nos séculos XVIII e XIX, tenderiam a ser institucionalizados em asilos ou

hospicios, muitas vezes em condi¢des verdadeiramente desumanas.
1.3 O século XIX e a emergéncia do “modelo médico” no campo da deficiéncia

No séc. XIX intensificou-se o modelo econdmico baseado no capitalismo industrial
iniciado em meados do século anterior. No campo politico os estados-nagdo tornavam-se
o modelo politico dominante, a urbe impunha-se ao mundo rural e, no campo da filosofia,
a teoria positivista de Augusto Comte*? traduzia a prevaléncia do saber cientifico como
modelo adequado a procura da verdade e do progresso. As pessoas com deficiéncia
passaram também a ser entendidas como objeto de estudo para ciéncias como a medicina.

E neste quadro que, pela primeira vez, a defici€ncia passa a ser levada em conta enquanto

41 A este nivel, Winzer (1997), ndo tem dividas de que os principios bésicos que orientam a educagio
especial foram elaborados durante o periodo do Renascimento.

42 Corrente de pensamento formulada em Franga por Augusto Comte. Para o autor, o conhecimento s6 pode
ser produzido através do método cientifico.
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objeto cientifico (Crespo, 2011). Os avangos na medicina e os principios iluministas e
racionais que caracterizaram o século XIX permitiram desenvolver respostas no ambito
da saude, protecao social e educacdo, o que contribuiu para reforgar os direitos civis e
politicos das pessoas com deficiéncia, embora ainda através de um modus segregador que
ndo privilegia a autonomia e a inclusdo (Sousa et al. 2007). Nesta linha, Veiga (2006)
refere que estes primeiros esquemas de protecdo social destinados a pessoas com
deficiéncia partiam de uma filosofia de base caritativa/protecionista, sem contemplarem
uma visdo reabilitadora que permitisse as pessoas com deficiéncia aspirar a desempenhar
um papel ativo e util na sociedade.*

Estas politicas embriondrias de protecao social do final do Século XIX inspiraram-
se no ideario de constru¢do do “Estado Providéncia Bismarkiano”.** Pressionado ndo s6
pela influéncia cada vez mais vincada do movimento socialista internacional, bem como
pelo Partido Social-Democrata alemdo, Bismarck veio a promulgar um conjunto de
medidas legislativas de protecdo social (Pequito, 2009) de que se destaca a Lei do Seguro
de Satde (1883), a Lei do Seguro de Acidentes de Trabalho (1884) e a Lei da
Reforma/velhice e da Incapacidade de 1889. Contudo, estas iniciativas ndo configuravam
a prote¢do social como um direito de cidadania, mas como um seguro social, sujeito a
uma determinada condi¢do socioprofissional. Seguindo o exemplo alemaio,
essencialmente a partir dos finais do século XIX, outros paises como a Franca, Noruega,
Suécia, Estados Unidos, Inglaterra, Australia, Nova Zelandia e também Portugal
implementam igualmente algumas medidas de protecdo social do mesmo tipo. Por esta
altura (finais do século XIX), comeca a desenhar-se e a desenvolver-se um conjunto de
ajudas técnicas para apoio a locomocgdo, como cadeiras de rodas, bengalas, muletas,
proteses e veiculos adaptados. E ainda disseminado o uso da lingua gestual para surdos e
criado o sistema Braille. Por seu lado, a deficiéncia mental era entendida como um
problema estritamente médico, passando a solugdo pela edificagdo de hospicios e
hospitais publicos que, na realidade, ndo seriam mais do que grandes depositos, pois nao
havia esperanca de reabilitacdo daqueles que eram internados (Silva, 1986). Pessotti

(1984) salienta a maior discriminagdo entdo existente em relacao aos deficientes e doentes

43 Para Veiga (2006) no Século XIX ndo se considerava adequada a participagdo das pessoas com
deficiéncia no mercado de trabalho.

4 0 termo Welfare State derivou do conceito alemdo wohlfahrsstaat, que emergiu durante as reformas
levadas a efeito por Bismarck em 1883. Esta nova conceg@o do papel do Estado pretendia alargar as fungdes
do Estado moderno, para além da garantia da lei, das fronteiras e da ordem, no sentido de serem assumidas
também responsabilidades no ambito do bem-estar dos cidadios.

40



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

mentais, afirmando perentoriamente que a sociedade considerava-os seres perigosos,
sendo por isso legitimada a vigilancia continua e apertada, bem como a reclusdo em asilos
ou hospicios. Bautista (1997) e Silva (1986)* vdo mais longe, ao afirmar que no século
XIX predominava a convic¢do de que seria necessario proteger a pessoa considerada
“normal” da ndo normal, mas também o contrario, i.e., preservar a pessoa com deficiéncia
do contacto com a sociedade. O resultado de qualquer uma destas duas abordagens ¢ o
mesmo, ou seja, a segregacao, a discriminagao e a exclusao.

Uma situagdo comum no século XIX seria a exploragao das pessoas com deficiéncia
institucionalizadas. Doermer (1981) refere que algumas instituicdes exibiam
publicamente as pessoas com deficiéncia com o fim de angariacio de fundos ou
simplesmente para satisfazer a curiosidade ou divertimento popular, tendo estas praticas
ocorrido com alguma regularidade em toda a Europa até finais do século.

Veiga (2006) ¢ claro ao afirmar que a institucionalizagdo no campo da deficiéncia
¢ sindnimo de segregagdo e preconceito. Para o autor a exclusdo ndo se confinava apenas
aos hospicios ou hospitais especializados. Também o modelo de ensino vigente optava
pela separagdo das criangas com deficiéncia em escolas/institutos de educagdo especial.
Ainda assim, independentemente deste desenho discriminatério do sistema educativo,
alguns cientistas sociais descrevem esta fase como um passo muito positivo para um
ideério inovador de estender a componente educativa as criangas com deficiéncia. Esta
pratica veio a consolidar o sistema de educagdo especial. Nesta conjuntura, algumas
pessoas com deficiéncia, embora tenham ganho o acesso ao ensino, ainda teriam de se
manter fora do setor regular, dependendo em boa parte das iniciativas do setor privado.

Dias (2008) apresenta como exemplo paradigmatico do tipo de preconceito com
que se deparava a pessoa com deficiéncia no século XIX a obra literaria do escritor Victor
Hugo “O Corcunda de Notre Dame”, publicada em 1831. Nela, a vida do “ser
esteticamente diferente” ¢ apresentada como uma vivéncia solitiria e desumana, objeto
de rejeicao pela sociedade. No mesmo sentido apontam os trabalhos de Horta (2002) e
Pereira (2008), ao descreverem a inferiorizagdo do “outro diferente”, na cultura das
sociedades ocidentais a partir do século XVIII. Este “Outro”, quer se tratasse de um negro
das coldnias ou de uma pessoa com deficiéncia, ¢ reduzido a condi¢do de sub-humano,
servindo esta visdo discricionaria da diferenca e da inferioridade como pretexto para

legitimar os impérios coloniais.

45 Para Silva (1986) as pessoas com deficiéncia eram aprisionadas, pois o contacto social era tido como
uma ameaga a sociedade.
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Para Sousa et al. (2007) a deficiéncia ou incapacidade durante o século XIX e
inicio/meados do século XX ¢ encarada como uma fatalidade de ordem pessoal, um
problema individual. Neste sentido, Foucault (1975) e Barnes (1998) apontam este
periodo historico como o da emergéncia do conceito de individualizagdo e medicalizacao
do corpo e da mente da pessoa com deficiéncia. Esta abordagem remete para o “modelo
biomédico” que ird vigorar como predominante nas representacdes teodricas e
sociopoliticas sobre a deficiéncia no Século XIX e até meados do século XX (Oliver,
1990; Barnes, 1999; Veiga, 2006; Sousa et al. 2007; Thomas, 2007; Salvado, 2008;
Fontes, 2009; S4, 2012). Nesta linha de pensamento, Rioux, (1997) e Veiga (2006)
adiantam que, com base nesta concec¢do tedrica, a deficiéncia ¢ unicamente determinada
por fatores de ordem mental ou fisica, os quais podem ser prevenidos e tratados com
recurso a interven¢do da medicina, da genética ou da biologia, nomeadamente por parte
de profissionais de saude qualificados. Uma segunda perspetiva em relacdo a analise do
modelo médico prende-se com a abordagem funcional. As incapacidades funcionais
devem ser tratadas através de servigos de reabilitagdo que capacitem ao maximo as
pessoas com deficiéncia.

Nesta acessdo, a reabilitacdo estd relacionada com a capacidade de potenciar as
competéncias das pessoas com deficiéncia, tornando-as mais autébnomas de modo a
converterem-se em membros ativos e produtivos de uma determinada sociedade (Veiga,
2006). Entende-se que as limitagdes decorrentes da deficiéncia ou incapacidade devem
ser eliminadas, sendo tratadas através de métodos de reabilitagdo funcional, tentando
assim aproximar as pessoas com deficiéncia de uma condigdo proxima das “pessoas
normais”. Pretende-se entdo criar programas terapéuticos que visem a “normalizac¢ao”
das pessoas com deficiéncia segundo os padrdes convencionados do que ¢ socialmente
aceite como “normal”, mesmo que para isso, por serem considerados inadequados a luz
deste entendimento coletivo de normalidade, se tenha que investir na alteragao e corre¢ao
de comportamentos e atitudes genuinas destas pessoas (Thomas, 2007).

O significado e o papel representado pelas pessoas com deficiéncia ou doenga
cronica numa determinada sociedade, sdo explicados pela teoria do desvio social, na
medida em que a incapacidade resultante dessa condicdo origina uma perda de valor
produtivo para a sociedade (Veiga, 2006; Salvado, 2008). Desta forma, depois de
esgotadas todas as possibilidades de normalizagdo da pessoa, a solugdo a adotar deveria
passar pela institucionalizagdo. Neste contexto, o papel do médico torna-se preponderante

no processo de reabilitagdo (Salvado, 2008). A atividade dos profissionais de saude
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consiste, portanto, em percecionar e diagnosticar as limitagdes, problemas e handicaps
das pessoas, providenciando os meios e as respostas de reabilitagdo adequadas as
necessidades de cada caso (Slee, 1998). A atencdo centraliza-se em cada tipo especifico
de deficiéncia e em cada caso individual, tendo, no entanto, por base o objetivo geral de
diminuir a prevaléncia das incapacidades na sociedade. Os métodos utilizados sdo
essencialmente bioldgicos, como intervengdes cirurgicas, terapias, abordagens
medicamentosas, exames pré-natais ou intervengdes genéticas (Veiga, 2006). O interesse
dos especialistas permaneceu confinado ao problema da pessoa, ignorando praticamente
as causas sociais que poderiam estar associadas, bem como os fatores ambientais.

Do ponto de vista da prote¢do social, este paradigma médico influenciou
significativamente a organiza¢do dos mecanismos de acesso as prestacdes e outros
beneficios sociais, por os condicionar a atribui¢do de um determinado grau de
incapacidade (Barnes, 1999), situacdo que persiste no século XXI, em Portugal e em
grande parte dos paises da Europa e fora da Europa, ao nivel da avaliagdo e certificagdo
médica do estatuto de pessoa com deficiéncia. Assim, os sistemas publicos e privados de
protecdo social continuam ainda hoje, maioritariamente, a recorrer as avaliagdes
estritamente médicas para atestar o direito das pessoas as prestagcdes sociais previstas no
ambito da deficiéncia, as pensdes de reforma por invalidez, as indemnizagdes por
acidentes de trabalho, aos beneficios fiscais, entre outras medidas de apoio social
existentes em cada pais.

No ambito do paradigma médico que se tem vindo a descrever, ndo existe uma
concecdo sociopolitica da deficiéncia. Tudo se resume a uma questdo de reabilitacio
individual da pessoa. Assim, no século XIX, as pessoas com deficiéncia/doenca mental,
por ndo gerarem grandes espectativas de cura ou reabilitacdo, seriam maioritariamente
internadas em grandes instituigdes, os hospicios que seriam pouco mais do que meros
depositos de seres humanos. Terdo sido o destino provavel de muitas pessoas com PEA.
Nesta altura ja se comeca, porém, a falar de esquizofrenia e de esquizofrenia infantil,
perturbagdo esta que, anos mais tarde, ja no século XX, passara em muitos dos casos a

ser descrita como autismo infantil.
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L4 A evolugdo da abordagem a deficiéncia no século XX: do modelo médico ao

modelo social

No plano histérico, a deficiéncia foi até muito tarde conceptualizada com base nos
handicaps e incapacidades da pessoa, permanecendo numa perspetiva individualizada,
medicalizada e despolitizada. Segundo Veiga (2006), uma primeira critica a formular a
este paradigma, talvez a mais importante, prende-se com a sua focagem nos aspetos
particulares e individuais da pessoa, negligenciando a questdo do contexto social-
ambiental em que estd inserida. Uma segunda critica formulada pelo autor estd
relacionada com o facto dos profissionais que seguem esta abordagem ndo levarem em
consideragdo as aspiragdes, as vontades e os interesses pessoais das pessoas com
deficiéncia, fazendo sobrepor-se as suas proprias vontades, legitimando-as como sendo o
melhor para o interesse dessas pessoas. Uma terceira critica prende-se com o
entendimento de que as pessoas com deficiéncia e as suas familias sdo meros agentes
passivos a quem sdo prestados cuidados, isto €, sdo pacientes em sentido médico, sem
opinido informada, ndo sendo, pois, necessario, ou sequer util, consultd-los sobre as
questoes que lhes dizem respeito. A Ultima critica esta relacionada com a exigéncia
imposta as pessoas com deficiéncia e as suas familias de procurarem a normalizacdo a
todo o custo, através do recurso a processos reabilitativos médicos, por vezes dolorosos,
inateis e dispendiosos. Em suma, pelo exposto, o modelo teérico em que assenta o
paradigma médico baseia-se na premissa de que a deficiéncia ¢ resultado de um problema
de saude intrinseco a pessoa, independentemente do contexto social em que esteja
inserida, sendo os programas de reabilitacdo criados com base neste pressuposto. Esta
forma de pensar contribui para um refor¢o de mitos antigos segregadores e para a
forma¢do de novos mitos sobre a deficiéncia ou incapacidade (Veiga, 2006). Oliver
(1990) e Barnes (1990) entendem que, mesmo nos tempos modernos, ainda ¢ bastante
comum, no seio das proprias organizagdes no ambito da reabilitagdo, existir este tipo de
ideias tradicionais e funcionais sobre o bem-estar social e a forma como se deve enquadrar
a intervengdo relativamente as pessoas com deficiéncia. Finkelstein (1980) vai mais
longe, ao considerar que estas ideias paternalistas se instalam entre quem ajuda e quem ¢
ajudado, levando a que as pessoas com deficiéncia se sintam pessoas dependentes. As
pessoas com deficiéncia sdo, a luz destas ideias, tidas como inativas, dependentes e

passivas, e a reabilitacdo passa exclusivamente pela sua adapta¢do aos contextos sociais
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em que interagem, sendo essa adaptag@o apenas concebida através de uma pratica médica
ou terapéutica (Oliver, 1999).

A mudanca de paradigma na forma de abordar a problematica da deficiéncia ao
nivel social e politico nas sociedades ocidentais surge em paralelo com a historia da
conquista dos direitos civis e sociais. Independentemente das primeiras iniciativas de
protecdo social do século XIX, ainda muito na linha Bismarkiana do seguro social, a que
se fez referéncia no ponto anterior, o desenvolvimento nos paises europeus do modelo de
Estado Providéncia aconteceu apenas apo6s o final da II Guerra Mundial. Rodrigues
(2010:192) salienta que Marshall*® “defendeu existir uma clara tendéncia na sociedade
moderna pos-guerra em direcdo a uma igualdade social cada vez mais ampla, tendéncia
que viria a desdobrar-se em diferentes geragdes de direitos”. Na concecdo de Marshall
(1949), sdo trés as grandes geragdes de direitos: uma primeira constituida pelos direitos
civis, como a liberdade individual, de expressdo, de pensamento, de f¢, de propriedade,
de contratar e de direito a justica;*’ uma segunda geragdo constituida pelos direitos
politicos i.e., participagdo nas decisdes politicas, capacidade para eleger e ser eleito,
liberdade de expressdo e de associagdo, que surgiu no século XIX; e uma terceira geragao
de direitos, os direitos sociais, referentes ao bem-estar econémico e social. Esta terceira
geracdo de direitos foi estabelecida ja no século XX. Segundo Mozzicafreddo, as
disfuncionalidades e as incertezas que afetam os cidaddos passam a ser assumidas como
“responsabilidade coletiva da sociedade” (1997:195). Neste quadro, varios paises
europeus vao, a partir dos anos 40 do Século XX, efetuar reformas e por em pratica
politicas redistributivas, orientadas para o bem-estar da populagdo. Um dos exemplos
classicos destas reformas € o Reino Unido.*®

O célebre relatorio de William Beveridge, de 1942, vem alterar o paradigma
dominante até entdo, propondo e a ideia de que a protecdo social ¢ bem mais do que um
“mero” seguro social.*” Neste contexto, o relatorio Beveridge d4a um novo enfoque a
protecdo social, conferindo-lhe uma maior abrangéncia e um caracter universalista.
Segundo Johnson (2003), nesta época o Estado afirma-se finalmente enquanto ator

relevante que intervém, repara e protege. Neste sentido, o direito ao bem estar social

46 T.H. Marshall (1949)

47 Esta primeira geragdo de direitos surgiu ainda durante o Século XVIII.

48 William Beveridge apresentou um célebre relatorio, cujas premissas vao ser prosseguidas no final da 2
Grande Guerra. Com base neste documento, o governo de Inglaterra levou a efeito um conjunto de medidas
que visavam a protec¢ao de grupos sociais mais vulneraveis.

49 Principalmente os operérios da industria.
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aparece como uma condicao pré-existente (Campos, 2000). Independentemente destes
avancos, segundo Sousa et al. (2007) nesta época, do ponto de vista politico, ainda se
assistia a implementa¢do de medidas que reforcavam a estigmatizagdo e os preconceitos
em relagdo as pessoas com deficiéncia. Refira-se que as politicas sociais implementadas
pelo Estado-Providéncia do periodo fordista sdo baseadas essencialmente numa
orientagdo médica. E, pois, neste clima sociopolitico, enquadrador e inspirador da defesa
dos direitos sociais, que emerge e se consolida no periodo pds-guerra, que comegam a
eclodir os movimentos sociais em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Na perspetiva de Bickenbach (2001), o “combate” pelos direitos das pessoas com
deficiéncia teve inicio nos Estados Unidos da América na década de 60, liderado por
movimentos sociais de veteranos da guerra do Vietname. Estes ideais vieram a colher
uma adesdo progressiva um pouco por toda a sociedade ocidental. Os movimentos sociais
de entdo contestavam principalmente a inexisténcia de uma legislagdo explicita e
especifica quanto ao reconhecimento dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia.

Para Salvado (2008), enquanto ndo fossem reconhecidos os direitos das pessoas
com deficiéncia, os apoios, por mais que fossem, teriam sempre como base uma atitude
institucionalista e caritativa. Como consequéncia e maturagdo das acdes e do dinamismo
sociopolitico das organizacdes da sociedade civil nos anos 60/70 do século XX, surge no
Reino Unido um novo pensamento tedrico nas ciéncias sociais que ficou conhecido por
“Modelo Social da Deficiéncia.”

Este conceito foi desenvolvido pela primeira vez em 1983 por Oliver. Este modelo
foi desenvolvido tendo como visdo a edificagdo de uma base tedrica de perspetiva
holistica sobre a problematica da deficiéncia, tendo estas ideias merecido acolhimento
quer no campo cientifico, quer nos movimentos das pessoas com deficiéncia. O modelo
social surge por oposi¢ao ao modelo médico, focalizado nas concegdes estigmatizantes e
ancestrais de ‘anormalidade’, diferen¢a e incapacidade, sendo as barreiras e limitagdes
com que se deparam as pessoas com deficiéncia no seu quotidiano, apenas e so, 0
resultado das suas proprias incapacidades. Sera entdo iniciado um longo caminho
progressivo e incontornavel que ird congregar um conjunto alargado de atores (politicos,
membros de organizacdes da sociedade civil e cientistas sociais), no sentido de encarar a
questdo da deficiéncia com um desafio a sociedade (Oliver, 1986, 1991, 1992; Barton,
1993, 2001; Campbell and Oliver, 1996; Finkelstein, 2001; Barnes & Mercer, 2003;
Veiga, 2006; Sousa et al. 2007; Salvado, 2008; Crespo, 2009; Fontes, 2009).
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O paradigma social nos estudos sobre a deficiéncia permitiu sobretudo politizar a
questdo da reabilitacdo enquanto facto social, que interpela e desafia a organizagdo das
sociedades, e ndo apenas um problema da pessoa. Neste quadro, as politicas sociais que,
entretanto, foram sendo desenhadas e implementadas, principalmente no mundo
ocidental, v@o comecando a acentuar a tonica da defesa dos direitos sociais e da edificagdo

de uma sociedade mais inclusiva.

Quadro 6 - Modelo Médico e Modelo Social na Deficiéncia

Modelo Médico Modelo Social

Incapacidade/dependéncia Inadequagdo dos contextos as
Problema das pessoas pessoas
Origem Na pessoa Na sociedade/ambiente
Capacidade/incapacidades das
Focalizagdo Nas limitagOes da pessoa pessoas e barreiras sociais
Nos direitos, igualdade de
Etica Assisténcia oportunidades
habilitar, capacitar, eliminar
Objetivos Reabilitar, curar, tratar barreiras, compatibilizar
Necessidades diferentes,
Perspetiva Necessidades pessoais servicos regulares
Institucionalizados, rede de De apoio, baseados na
Servigos cuidados comunidade
Clientes
Poder Profissionais
Manutengdo e reforgo da Reconhecimento e inclusdo da
Cultura deficiéncia diversidade
Objetivos das Compensar o individuo pela  [Promover direitos, recursos e
politicas sua incapacidade competéncias e eliminar
barreiras pessoais e sociais
Focalizagdo das
politicas Na pessoa com deficiéncia Na populagdo em geral
Politicas transversais, politicas
R LT JIITsEL[W Politica social setorial sociais ativas

Fonte: Sousa et al (2007:31), adaptado

Mais recentemente, a radicalidade da oposi¢do do modelo social em relagdo ao
modelo médico, nomeadamente através da desvalorizacdo ou até da negacdo da
importancia das incapacidades fisicas/mentais da pessoa na sua vida em sociedade, levou
a criagdo de um novo modelo que conciliasse as abordagens médica e social na
deficiéncia. Estamos a falar do modelo relacional (Thomas, 1999; Capucha, 2010) ou

modelo biopsicossocial (OMS, 2002).°

50 Tradugdo para portugués pela Diregdo Geral de Satde (2004).
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“O terceiro modelo podemos chama-lo “relacional”, embora na giria seja conhecido pelo
deselegante descritor “biopsicossocial” (Engel, 1977). A pessoa com deficiéncia € vista numa
perspetiva sistémica, multidimensional, de forma globalizante e total, incluindo ndo apenas os
tragos da sua personalidade e das suas limitagdes e capacidades, mas também o modo como
interage no contexto social” (Capucha, 2010:04).

Segundo o autor, se na 6tica “modelo médico”, o enfoque ¢ sobretudo colocado na
reabilitacdo das pessoas com vista a dotd-las de competéncias que lhes permitam superar
a desvantagem resultante de um atributo especifico inerente a sua condi¢do, e se no
“modelo social”, com alguma radicalidade, o enfoque ¢ colocado exclusivamente nas
institui¢des e estruturas sociais, ja na perspetiva do “modelo relacional” a deficiéncia ¢é
concebida como uma diferenga especifica de cidaddos que sdo iguais a quaisquer outros
em direitos e deveres, diferenca essa que gera discriminacdo e que produz desigualdades

nas diferentes areas da vida social.

“(...). O problema ndo é nem apenas das pessoas, nem s6 da sociedade e das politicas, mas
de ambos ¢ da sua relagdo” (Idem).

Em sintese, o modelo relacional da deficiéncia preconiza a ativacao das pessoas em
simultaneo com a ativagdo das institui¢des, estruturas e redes sociais, com o objetivo de
potenciar a participa¢do de todos na vida da comunidade e salvaguardando o bem-estar
de cada um. Voltaremos a este modelo no ponto seguinte, quando se analisar o papel da
Classificagdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Neste
particular, as pessoas com PEA, pela primeira vez na historia, deixardo de ser invisiveis,
confinadas “as quatro paredes das suas casas”, ou aos “muros de uma instituicdo” e
surgirdo de pleno direito nos bancos das escolas publicas, nos jardins, nas pragas, nos
restaurantes, nos cinemas ¢ até desenvolvendo atividades socialmente uteis ou, nos casos
menos profundos, empregadas em variados setores de atividade econdmica. Contudo,
como varios estudos o demonstram, o preconceito e a discriminagdo social ndo

terminaram. Esse combate ¢ ainda um designio nos dias de hoje.

L5 A deficiéncia na modernidade: o papel das organiza¢ées internacionais, a

sociedade inclusiva e o paradigma relacional (biopsicossocial)

A protegdo social na deficiéncia/incapacidade com base no reconhecimento da
universalidade dos direitos de cidadania remete para um constructo recente € progressivo

mesmo nas sociedades modernas ocidentais.
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De acordo com Bickenbach (2001), a ONU, influenciada pela tonica dos
movimentos da sociedade civil,®! vai gradualmente incorporando nos seus pressupostos
valorativos e politicos os ideais que visam o desenvolvimento de sociedades mais justas
e mais integradoras a todos os niveis da participagdo. Neste sentido, a ONU surge no
plano internacional como a primeira institui¢do a reconhecer os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia. Nesta sequéncia, esta tematica ¢ introduzida na agenda politica
da ONU ainda durante os anos 70, sendo subsequentemente criado um campo normativo
destinado aos direitos humanos em geral e a deficiéncia em particular. A ideia passa entdo
por instituir uma estratégia de Benchmarking internacional, com o proposito das boas
praticas virem a ser disseminadas pelos diferentes paises. Numa primeira fase, a ONU
aprovou a “Declaragdo sobre os Direitos das Pessoas Deficientes Mentais” (DDPDM),
proclamada pela Assembleia-geral (Resolugdo 2856 (XXVI), de 20 de Dezembro de
1971),>? e a “Declara¢do dos Direitos das Pessoas Deficientes (DDPD), aprovada pela
Assembleia-geral (Resolugdo 3447 (XXX), de 9 de Dezembro de 1975).5 Neste tltimo
documento foi sublinhado o facto das pessoas com deficiéncia possuirem exatamente os
mesmos direitos e as mesmas responsabilidades que toda e qualquer outra pessoa.

Apenas um ano volvido, a ONU, através da Resolu¢do n°. 31/123, de 1976,
reconhece a importancia da matéria e proclama o ano de 1981 como o “Ano Internacional
do Deficiente” e a tematica dos direitos das pessoas com deficiéncia comega a ser
difundida um pouco por todo o mundo, em especial nos paises ocidentais. Ainda em 1976
a Organizacao Mundial de Satde (OMS) desenvolve o primeiro instrumento internacional
de classificagdo no ambito da deficiéncia, ou seja, a International Classification of
Disease, e em 1980 aprova a International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps. Esta classificagdo redefiniu as nomenclaturas e conceitos no ambito da
deficiéncia e incapacidade. O documento, embora ainda pensado na logica do modelo
médico, centrando no individuo como alvo da compensagdo, segundo Veiga (2006)
assinala uma viragem conceptual no ambito da reabilitacdo, ao relacionar entre si a
deficiéncia, a incapacidade e a desvantagem social. Esta abordagem classificativa ira ser
seguida como referéncia nas orientagdes e recomendacdes que irdo ser formuladas nos

anos seguintes pelas entidades internacionais.

51 Vide ponto anterior.
52 |n http://direitoshumanos.gddc.pt/3 7/IIPAG3 7 5.htm, pagina consultada a 06-04-2013.
53 |In http://direitoshumanos.gddc.pt/3 7/IIPAG3 7 3.htm, pégina consultada a 06-04-2013.
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Como foi referido, a ONU instituiu em 1981 o Ano Internacional do Deficiente,
seguindo-se o Programa Mundial de Acdo do Deficiente em 1982 e a intitulada “Década
das Nagoes Unidas para as Pessoas Deficientes” (1983-1992). No ano de 1983, foi ainda
aprovada a Recomendag¢do n° 168 da OIT, relativa a um conjunto de medidas optativas e
flexiveis constantes da Convengdo n° 159°* com vista ao aumento das oportunidades de
emprego para as pessoas com deficiéncia. Nestes dois documentos sobressai a
constatacdo da necessidade de serem criadas disposi¢des juridicas que fomentem a
participagdo efetiva das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, ndo sendo tal
possivel sem um verdadeiro empenhamento politico dos estados que as subscreveram e
dos atores sociais com relevancia no setor. Nas declaragdes fica expresso que a condigdo
socialmente negativa e discriminatoria existente em relagdo as pessoas com deficiéncia
no mercado de trabalho ¢ um problema de direitos humanos.

Deste modo, assiste-se nos anos 80:

“(...) auma crescente internacionalizacdo do tema da deficiéncia e da sua articulagdo com
a linguagem dos direitos humanos” (Portugal et al, 2010).

Para Veiga (2006), embora o modelo médico ainda prevalecesse nos anos 80, ja se
vislumbram algumas mudangas nas politicas e nas praticas no dominio da reabilitacdo,
nomeadamente pelo questionamento que esse modelo comeca a ter. Assiste-se entdo, um
pouco por toda a parte, ao encerramento de algumas grandes instituigdes especializadas
de reabilitacdo e a alteragdes no funcionamento das que continuaram em atividade.
Também neste periodo comeca a ganhar adeptos a integracdo educativa nas escolas
publicas e a defesa da integracdo profissional das pessoas com deficiéncia no mercado
normal de trabalho. Contribuiu para este avanco conceptual sobre a forma de encarar as
politicas para a deficiéncia, como vimos, a introdu¢@o na década de 80 do conceito de
“modelo social da deficiéncia”. Segundo Portugal et al. (2010), nesta fase, as iniciativas
levadas a efeito a nivel internacional sobre as pessoas com deficiéncia ainda envolvem
uma participagdo muito reduzida das proprias. Para os autores, essa situacdo foi

gradualmente sendo superada, em grande parte, devido a fundag¢ao em 1981 da “Disabled

%A Convencdo n2 159 determina que os estados membros da OIT devem considerar a reabilitacio
profissional como objetivo central das suas politicas de emprego. E referido que a pessoa com deficiéncia
deve ter acesso e manter um emprego adequado, progredindo no mesmo. Esta é a melhor forma de
promover a sua reintegragdo na sociedade.
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Peoples’ International” (DPI).>°> Esta organizagdo surgiu em oposi¢do a Rehabilitation
International (RI), fundada em 1922 e desde sempre dominada pelos profissionais
envolvidos na reabilitacdo, tendo as pessoas com deficiéncia uma expressao e influéncia
reduzida ou meramente simbdlica na agenda desta organizagao.

Como corolario da aplicagdo do programa constante da “Década das Nac¢des Unidas
para as Pessoas Deficientes” (1983-1992), foi adotada pela ONU a Resolugdo n. °48/93 —
“Normas para a Igualdade de Oportunidades para as Pessoas com Deficiéncia”. O
documento foi elaborado com o intuito de se tornar uma referéncia orientadora das
politicas dos governos e das organizacdes internacionais. A operacionalizagdo do
conceito de igualdade de oportunidades, segundo a ONU, traduz-se no “processo pelo
qual os diversos sistemas da sociedade e do meio envolvente, tais como servigos,
atividades, informa¢do e documentacdo, se tornam acessiveis a todos, e em especial as
pessoas com deficiéncia” (SNR-OMS, 1995:16). A este proposito, Gongalves & Nogueira
(2013) referem que, com base neste documento da ONU, as pessoas com deficiéncia
ganharam um direito acrescido e legitimado a inclusdo nas suas comunidades de origem,
através de uma integragdo plena nas estruturas regulares de educacdo, saude e emprego,
beneficiando ainda do apoio no ambito das respostas e servigos sociais publicos. No
entendimento de Portugal er al. (2010) este documento de 1993 da ONU incorpora ja a
influéncia dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, podendo-se encontrar no
seu articulado ideias muito proximas das defendidas pelo modelo social. Fica também
consolidada em definitivo a premissa de que a defesa dos direitos das pessoas com

deficiéncia é assumidamente uma matéria de direitos humanos.

“Apesar do documento nao ser vinculativo em matéria legal, a verdade € que o slogan
igualdade de oportunidades passou a ser matéria de facto em termos de objetivos politicos um
pouco por todo o mundo” (Salvado, 2008:54).

No seguimento desta consciencializacdo internacional em matéria de direitos
humanos, em 1994, a Organiza¢do das Nagdes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a
Cultura (UNESCO) e o governo espanhol, organizaram a Conferéncia Mundial sobre as
necessidades educativas especiais. Neste importante evento foi adotada “Declaragdo de

Salamanca sobre os Principios, a Politica e as Praticas na Area das Necessidades

55 A DPI adquiriu um importante estatuto de cardter consultivo ao nivel da ONU, tendo participado na
elaboragdo do “Programa de A¢ao para a década 1982-1993”, bem como na organizagao das atividades que
se vieram a realizar nesse ambito.
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Educativas Especiais”. A Declaragdo vem afirmar a promog¢ao da educacgdo para todos e

da escola inclusiva.

“O principio fundamental das escolas inclusivas consiste em todos os alunos aprenderem
juntos, sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das diferengas que
apresentem” (UNESCO, 1994:7).

A agenda da Unido Europeia também tem vindo a influenciar o quadro internacional
no que respeita as politicas publicas para a deficiéncia, principalmente a partir dos anos
90. Um dos aspetos a reter no que respeita ao desenvolvimento de uma politica europeia
para a deficiéncia passa pelo empowerment da sociedade civil, consubstanciado nas
organizagdes europeias de pessoas com deficiéncia e/ou seus familiares que, juntando-se,
criaram o Forum Europeu da Deficiéncia (FED). O FED, que adquiriu estatuto juridico
em 1996, surge desta maneira como um ator importante, tornando-se “a voz das pessoas
com deficiéncia no espago da Unido Europeia” (FED, 2007). Ainda em 1996, ¢ instituido
o Grupo de Alto Nivel para a Deficiéncia da EU,’° com o intuito de aconselhar a
Comissdo Europeia nestas matérias. Por ultimo, ainda em 1996, surge com apoio
financeiro da Comissdo Europeia a European Agency for Development in Special Needs
Education (European Agency). Esta agéncia consubstancia-se numa organizacao
independente e funciona como uma plataforma de colaboracdo entre os paises da UE na
area da educagdo especial.

Em 1997, no ambito do Tratado de Maastricht e da publicacdo da Comunicacio da
Comissdo Europeia sobre igualdade de oportunidades para pessoas com deficiéncia -
Uma nova estratégia para a Comunidade Europeia, de 20 de Dezembro de 1996, ¢
adotada a Resolucdo 97/C 12/01 do Conselho e dos Representantes dos Governos dos
Estados-Membros sobre a igualdade de oportunidades para pessoas deficientes. A
Resolucdo determina que os Estados-membros devem “proporcionar as pessoas
deficientes, incluindo as atingidas por deficiéncias graves, condigdes para participarem
na sociedade, prestando simultaneamente a devida atencdo as necessidades e aos
interesses das suas familias [...], integrar a perspetiva da deficiéncia em todos os setores

da elaboracdo de politicas, dar as pessoas deficientes a possibilidade de participarem

%6 Grupo de peritos, presidido pela Comissdo e que retine especialistas dos Estados-Membros, encarregue
de desenvolver sinergias entre as politicas nacionais e o trabalho da Comissao. Para além de acompanhar o
desenvolvimento das politicas dos governos dos Estados-Membros da UE, o grupo tem como mandato
conceber estudos, e/ou analisar e refletir sobre informagdo proveniente de dados estatisticos, trabalhos
académicos ou técnicos realizados e divulgar boas praticas de intervengdo no ambito da inclusdo das
pessoas com deficiéncia em todas as esferas do dominio social.
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plenamente na sociedade, suprimindo as barreiras existentes, sensibilizar a opinido
publica para as capacidades das pessoas deficientes e para estratégias baseadas na
igualdade de oportunidades” (JOCE n° C 012 de 13/01/1997).

A assinatura do Tratado de Amesterddo revelou-se igualmente como um outro
momento marcante na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia ao nivel europeu.
Este documento, assinado a 2 de Outubro de 1997, para entrar em vigor a 1 de Maio de
1999, incluiu na reda¢do do Artigo 13° (sobre a nao discriminagdo) a referéncia a
deficiéncia como um fator especifico de discriminacdo. Com base neste artigo 13°, a
Comissdo Europeia aprovou, em 26 de Novembro de 1999, um “pacote’ de medidas neste
ambito que vieram a ser adotadas por unanimidade pelo Conselho no ano seguinte (2000).
A legislacdo aprovada visava garantir a todas as pessoas residentes no espago da UE
protecdo juridica contra todas as formas de discriminacdo. Na mesma linha e coeréncia
de valores, também a assinatura da Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia,
revelou-se importante neste dmbito. Continuando a analisar o ano de 2000, merece
destaque a aprovagdo da Comunicag¢do da Comissdao Europeia: Rumo a uma Europa sem
barreiras para as pessoas com deficiéncia [COM(2000)284 final]. Esta Comunicagao,
que surgiu na sequéncia da aprovacao do Artigo 13° do Tratado Amesterdao, foi redigida
com o objetivo de potenciar a participacdo das pessoas com deficiéncia na sociedade
europeia, efetivando por esta via os seus direitos civicos e sociais. O documento apresenta
principios de orientacdo e propostas de atuacdo para a promocao da mobilidade enquanto
aspeto da cidadania, reforgando a necessidade de os Estados-Membros desenvolverem
politicas de acessibilidade intersectoriais, promovendo a “sociedade da informagdo”,
através do recurso as novas tecnologias, utilizando-as também na formagao e capacitagio
das pessoas com deficiéncia. A Comunica¢do inclui ainda outros pontos importantes,
como a necessidade de protecdo dos direitos e dos interesses dos consumidores com
deficiéncia, a implementacdo de programas inclusivos ao nivel da UE nas areas do
emprego, acessibilidade, informagdo e inclusdo escolar e a importancia da auscultacao
das pessoas com deficiéncia no ambito das matérias que lhes dizem respeito. Por ultimo,
ainda no ano 2000, foi aprovada a Diretiva 2000/78/CE do Conselho de 27 de Novembro,
que estabelece “um quadro geral para lutar contra a discrimina¢do em razao da religido
ou das convicgdes, de uma deficiéncia, da idade ou da orientacdo sexual, no que se refere
ao emprego e a atividade profissional, com vista a por em pratica nos Estados-Membros
o principio da igualdade de tratamento.” (JOCE n° L 303 de 02/12/2000). No Artigo 2°,

o documento refere explicitamente que as entidades patronais deverdo ser obrigadas, por
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forca das legislacdes nacionais, a tomar medidas adequadas no sentido de serem
eliminadas as desvantagens decorrentes da condi¢do de deficiéncia de um determinado
trabalhador.

Continuando a revisitar de forma sequencial e cronoldgica as principais referéncias
internacionais e europeias no ambito da deficiéncia, em 2001 merece relevo a aprovagao
pela OMS, em 22 de Maio, da Resolugdo WHAS54.21, que institui a Classificagdo
Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Como se evidenciou, esta
classificacdo surgiu da necessidade de se proceder a uma revisao e reformulagdo de
abordagens e conceitos vigentes na antiga Classificacdo Internacional de Deficiéncias,

Incapacidades e Desvantagens (ICIDH), publicada também pela OMS, no ano de 1980.

“Em comum com a sua predecessora, a CIF mantém o esquema de abordagem tripartido.
O primeiro nivel, que se intitulava deficiéncia na ICIDH, relaciona-se com as fungdes e estruturas
do organismo, o segundo nivel, o que era anteriormente referido como incapacidade, passa a ser
atividade e o terceiro, que se intitulava de desvantagem, aparece como participacao” (Gongalves
& Nogueira, 2011:12).

As duas classificagdes tém objetivos diferentes, sendo por isso possivel a sua
utilizagdo de forma complementar (OMS, 2004). A CIF surge com o objetivo de
operacionalizar o intitulado modelo biopsicossocial,’” ou relacional, da deficiéncia,
defendido por autores como por exemplo Capucha (2004, 2005). Deste modo, A CIF
procura colocar a tonica nas experiéncias de vida e necessidades particulares de cada
individuo, identificando igualmente as caracteristicas e barreiras fisicas e sociais do
contexto onde se insere, numa logica de otimizagdo da funcionalidade e participagdo da
pessoa com incapacidade. Esta classificagdo foi assim idealizada com o propdsito de,
numa visao holistica, alargar o &mbito de fatores a considerar no quadro das avaliagdes e
diagnosticos relativamente a incapacidade que, até ai, apenas se baseavam no plano
bioldgico individual. O modelo biopsicossocial, ou relacional, da CIF, vem defender
como principio base que a incapacidade ndo ¢ especifica de um determinado grupo social
como as pessoas com deficiéncia, ou como as pessoas em situagdo de doenca, mas deve
ser considerada como uma realidade humana universal a qual assume que todas as pessoas
terdo, ou poderdo vir a desenvolver, diversos tipos de incapacidades, sejam transitorias

ou permanentes. Nesta linha de pensamento, o enfoque nao incide tanto na incapacidade

57 A CIF introduz uma mudanga de paradigma, sintetizado o modelo médico e o modelo social numa "visio
coerente das diferentes perspetivas de saude: bioldgica, individual e social”, (OMS, 2004).
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da pessoa, mas essencialmente nas suas funcionalidades, fator que potenciard a sua
inclusdo na sociedade (Nogueira et al. 2013), até porque o conceito de Incapacidade
(disability) expresso na CIF, possui uma abrangéncia muito mais ampla do que as
questdes meramente pessoais. Esta nogdo de “incapacidade”, remete também para a
limitacdo da atividade e para as restri¢gdes na participacao social. Deste modo, a CIF foi
desenhada e encontra-se operacionalizada no sentido de poder ser utilizada em diferentes
areas e sectores da sociedade. Para Thomas (1999), este modelo surge como um
aperfeicoamento critico do modelo social da deficiéncia, no sentido em que melhora a
compreensdo da relacdo entre o individuo e a sociedade, enquanto o modelo social ndo
colocava um grande enfoque nesta perspetiva individual da pessoa com deficiéncia e nas
consequéncias da incapacidade na sua vida diaria. Esta redefinicdo de paradigma tedrico
que emana do modelo biopsicossocial, visa uma solugdo de compromisso que integra num
unico modelo a abordagem médica e social (Driedger, 1989; Oliver, 1990; Barnes et al.
2002).

O Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia, em 2003, criado com base na decisio
do Conselho de 3 de Dezembro de 2001 (2001/903/CE), serviu de pretexto para que se
langasse um grande debate ao nivel da UE sobre a melhor forma de desenvolver uma
estratégia politica comum e concertada que conduzisse a uma plena inclusdo das pessoas
com deficiéncia. O estimulo alcancado através das inimeras agdes desenvolvidas um
pouco por toda a Europa no ambito do Ano Europeu de 2003 contribuiu claramente para
um reforco e alavancagem em torno das politicas europeias para a deficiéncia, também
com reflexos nos Estado-Membros, como se verd alids no ponto seguinte, em relagdo a
Portugal. Assim, como resultado de todas estas iniciativas e reflexdes, ¢ aprovada a
Comunica¢do da Comissdo sobre a Igualdade de oportunidades para as pessoas com
deficiéncia: Plano de A¢do Europeu (2004 - 2010), através da COM(2003) 650 final, de
30.10.2003. A abordagem proposta no Plano de Acdo, assenta em trés grandes eixos
operacionais: i) aplicagdo integral da Diretiva sobre igualdade no acesso ao emprego
(Diretiva 2000/78/CE); ii) integracdo das questdes da deficiéncia e incapacidade na
agenda das politicas comunitdrias; iii) promogdo da acessibilidade para todos no espago
europeu (COM(2003) 650 final).

Em 2005, ¢ aprovada a Comunicacdo “Situacdo das Pessoas Com Deficiéncia na
Unido Europeia Alargada: o Plano de A¢ao Europeu 2006-2007” [COM(2005) 604 final].
O Plano procura encorajar a atividade das pessoas com deficiéncia, através da promogao

de estratégias ativas de emprego, combinadas com politicas que promovessem 0 acesso a
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servigos sociais e de apoio de elevada qualidade, incluindo a acessibilidade aos
transportes. Na mesma linha de atuagdo, outro documento internacional a assinalar ¢ o
Plano de A¢do do Conselho da Europa sobre Deficiéncia/Incapacidade 2006-20135,
aprovado pelo Comité de Ministros em 5 de Abril de 2006. O objectivo-chave deste plano
passa pela implementagado de estratégias que possibilitem a total participacdo das pessoas
com deficiéncia/incapacidade na sociedade, sensibilizando os governos no sentido de
incluir a deficiéncia no “mainstreaming” das politicas de cada Estado Membro.

Como resultado deste longo caminho trilhado pelas organizagdes internacionais e
europeias e da subsequente aprendizagem adquirida, principalmente ao longo dos tltimos
trinta anos, foi adotada em Nova lorque, em 30 de Marco de 2007, a Convencgdo das
Nagoes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Esta Convengao resultou
do um consenso generalizado partilhado pela comunidade internacional, incluindo os
governos, as institui¢cdes das pessoas com deficiéncia e os cidaddos, sobre a importancia
de criacdo de um instrumento que se assumisse como uma garantia da dignidade,
liberdade e integridade das pessoas com deficiéncia.’® A Convengdo vem definir as
obrigagodes gerais dos estados no que respeita a proibi¢ao da discriminagdo relativamente
a este grupo e a necessidade dos mesmos conceberem politicas e legislagdo especifica que
promova a reabilitacdo, a autonomia, a capacitagdo e a participacdo na sociedade das
pessoas com deficiéncia, num quadro de respeito pelos direitos humanos elementares e
de promocdo da igualdade de oportunidades. Assim, o objetivo principal passa por
“promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela
sua dignidade inerente” (ONU, 2007, Artigo 1.°). Assinaram este documento histérico
127 paises, incluindo Portugal, sendo que alguns® ratificaram também o intitulado
protocolo adicional, apéndice de cariz facultativo, através do qual cada Estado aderente
fica sujeito a um sistema de monitorizagdo sobre a aplicacdo dos termos consagrados na
Convengdo. Os estados-membros e a Comissdo decidiram, em parceria com as
instituicdes da sociedade civil cooperar no sentido de efetivar concertadamente a
aplicagdo do articulado da Convencao das Nagdes Unidas. Ao Grupo de Alto Nivel da
UE para a Deficiéncia foi incumbida a missdo de identificar as prioridades concertadas

de atuacdo, os desafios e as solugdes politicas para os mesmos.

38 In http://www.inr.pt/content/1/1 187/convencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia,
consultada a 28 de margo de 2013.
%9 Incluindo igualmente Portugal.
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Ainda no ano de 2007, ¢ aprovada a 26 de Novembro a Comunica¢@o da Comissao
“Situacao das pessoas com deficiéncia na Unido Europeia: Plano de A¢ao Europeu 2008-
2009” [COM(2007)738 final]. Este documento, na linha de anteriores, veio afirmar a
importancia da acessibilidade enquanto prioridade para a inclusdo ativa e para o acesso
aos direitos. A Comissdo considera que a aposta em produtos, servigos e infraestruturas
acessiveis, em simultineo com a implementacdo de medidas que visem a eliminacdo de
barreiras na educag¢do e no emprego, sdo fatores indispensaveis e fundamentais para
potenciar a participag¢do das pessoas com deficiéncia nas sociedades europeias.

Mais recentemente, a 15 de Novembro de 2010, a UE aprovou a Estratégia
Europeia para a Deficiéncia 2010-2020: Compromisso renovado a favor de uma Europa
sem barreiras, através da COM(2010) 636 final. Em congruéncia com todos os
documentos aprovados anteriormente, a Estratégia tem por objetivo principal a
capacitagdo das pessoas com deficiéncia no sentido de poderem efetivar todos os seus
direitos e participar na sociedade e na economia europeia, nomeadamente através da
insercdo no mercado de trabalho europeu. Em consondncia com o articulado da
Convencdo da ONU de 2007, sdo identificadas acdes a nivel europeu que visam
complementar as medidas levadas a efeito pelos governos nacionais. S3o também
delineados os mecanismos de monitorizagao da execugao dessas medidas. O documento
apresenta oito grandes areas de agdo prioritdrias no que concerne a eliminagdo de
barreiras.®® Em relagdo a cada area, ¢ definido um conjunto de medidas a aplicar.

Independentemente do exposto, estd por fazer uma avaliagdo séria, profunda,
independente e comparativa do impacto de todos estes documentos nas diferentes
sociedades e sobretudo na vida dos cidaddos com deficiéncia em cada pais Assim, a
excecdo dos relatérios oficiais de monitorizagdo da implementagdo da Convengao Sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, redigidos por organismos publicos dos varios
paises que subscreveram o referido protocolo adicional, ndo se conhecem estudos
comparativos de relevo que monitorizem de forma longitudinal a evolugdo da
participag@o social e da situacdo das pessoas com deficiéncia e das suas familias nas
diferentes areas de impacto da Convencdo. Como resposta a esta lacuna, algumas

organiza¢des da sociedade civil de varios paises europeus®! sentiram a necessidade de

60 Areas de agdo prioritarias: 1) acessibilidade, 2) participagdo, 3) igualdade, 4) emprego, 5) educagio 6)
formagdo, 7) protecdo social, 8) satide e agdo externa.

¢! Incluindo organizagdes representativas de pessoas com deficiéncia, universidades € centros de estudos
independentes.
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elaborar um relatorio paralelo. Desta forma, também em Portugal foi criada uma estrutura,
que, para além de promover a realizagdo de trabalhos cientificos sobre a tematica da
deficiéncia e direitos humanos, assume também como finalidade a elaboragao do relatério
paralelo de avaliagdo da Convencao. Falamos do “Observatdrio da Deficiéncia e Direitos
Humanos” (ODDH). Este Observatorio, sedeado no Instituto Superior de Ciéncias Sociais
e Politicas (ISCSP), e que contempla um conselho consultivo constituido por 18
federacdes e associagdes nacionais na area da deficiéncia, estabelece ainda parcerias com
outras universidades e centros de estudos. Em Maio de 2015 elaborou o “Relatorio
sombra” ou paralelo da Convengao.

“O presente relatdrio surge em resposta ao desafio langado pelo artigo 33° (3) da
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que se reporta ao envolvimento da
sociedade civil no processo de monitorizagao dos direitos das pessoas com deficiéncia. Desta
forma, tem como objetivo dar voz as pessoas com deficiéncia e as suas organizagdes
representativas sobre a situagao de direitos das pessoas com deficiéncia em Portugal, aferindo do
atual estado de implementacdo da Convengao, a nivel legislativo, mas sobretudo no quotidiano
das experiéncias vividas pelas pessoas com deficiéncia em Portugal” (ODDH:2005:14).

Em sintese, as organizagdes e instancias internacionais como a ONU, o Conselho
da Europa e a UE, tém nas tltimas décadas vindo progressivamente a lancar um conjunto
significativo de documentos de referéncia que abordam a problematica da deficiéncia,
ndo como um atributo das pessoas, mas como um resultado da intera¢do destas com os
ambientes sociais em que se encontram inseridas. Incluem-se nesta visdo questdes como
a acessibilidade fisica, o acesso aos transportes, o sistema educativo inclusivo, o acesso
ao emprego, as relacdes sociais, entre outas dimensdes que podem ocasionar situagdes de

discriminacao.

“Deste modo, a deficiéncia torna-se um problema relevante para as politicas sociais, em
consequéncia da ado¢do de um modelo que privilegia a adequacdo dos contextos as pessoas,
fazendo com que o seu focus se descentre tinica e exclusivamente da componente individual, para
passar a contemplar a relagdo da pessoa com os seus ambientes, contextos de vida, bem como os
obstaculos e barreiras sociais que emergem nesta interagdo (Sousa et al. 2007:28).

Nao obstante esta consolidacdo gradual de um discurso na oOtica dos direitos
humanos que incentivou a promulgag¢do de diplomas legislativos facilitadores da inclusao
das pessoas com deficiéncia, tal ndo implica na pratica que esses direitos estejam de facto

a ser salvaguardados, quer a nivel internacional, quer em Portugal.
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1.6 As politicas nacionais e o percurso em defesa da inclusio das pessoas com

deficiéncias ou incapacidade

A edificagdo do estado providéncia portugués aconteceu tardiamente, somente depois da
revolucdo de 25 de Abril de 1974 (Fontes, 2009). De uma forma geral, até ao 25 de Abril
de 1974, salvo algumas medidas legislativas pontuais, nomeadamente nos casos de
incapacidade resultante do trabalho ou adquirida pela via da guerra, Portugal ndo
conheceu qualquer estratégia politica concertada no &mbito da protecdo social das pessoas
com deficiéncia. Este periodo histdrico, foi caracterizado por Portugal ef al. (2010:133),
como o da auséncia de intervengdo social do Estado em relacdo a deficiéncia. Mendes
(2005) ¢ bastante enfatico e esclarecedor ao afirmar que a Uinica protecdo social existente
nesta €poca era determinada exclusivamente pelo estatuto profissional do individuo.
Ainda assim, revisitando esse periodo historico pré-Estado Providéncia, poder-se-ao
destacar alguns marcos simbolicos, como a Reforma da Previdéncia Social de 1962,°* a
Lei-quadro dos acidentes de trabalho e doengas profissionais (Lein°2127, de 3 de Agosto
de 1965), a criacdo, na década de 60, do Instituto de Assisténcia a Menores do Ministério
da Saude e Assisténcia, e do Servigo de Orientagdo Domiciliaria, cujo ambito de
intervengdo se confinava essencialmente a criangas invisuais (Costa, 1984) e a Lei n°
6/71, de 8 de Novembro, da Presidéncia da Republica, que promulgou as bases relativas
a reabilitacdo e integragdo social de individuos deficientes, considerada a primeira
legislacdo nacional exclusiva sobre deficiéncia. Ainda no periodo anterior a Abril de 74,
e no que respeita ao setor da educacao, salientam-se como positivas a experiéncia piloto
de ensino integrado desenvolvida na década de 60 no Liceu Passos Manuel, em
colaboragdo com o Centro Infantil Hellen Keller, e que tinha por objetivo o ensino de
criangas cegas e ambliopes numa turma regular (Benard da Costa, 1981), e a reforma de
Ensino de Veiga Simdo em 1973, que alarga o periodo da escolaridade obrigatéria para
os 8 anos e torna e educagdo extensiva “as criangas inadaptadas, deficientes e precoces”
(Decreto-lei N°5/73 de 25 de Julho). Contudo, como foi descrito anteriormente, os
normativos produzidos antes de 1974 apresentaram-se ainda muito centrados na 6tica do
seguro social de Bismark e, principalmente, muito dispersos e limitados no alcance. Deste

modo, as deficiéncias congénitas ndo eram objeto de prote¢do uma vez que continuava a

62 Esta reforma tinha como Intengdio alargar o campo da protegdo social a areas como a saude ou a
assisténcia social, o que ultrapassava largamente a logica de seguro social Bismarckiano que vigorava desde
1935 em Portugal (previdéncia social).
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dominar o paradigma assistencialista das redes informais de solidariedade e das
instituicdes caritativas da Igreja Catolica.

Como tem vindo a descrever-se, na auséncia de uma politica ptblica integrada de
apoio as criangas, jovens e adultos com deficiéncia no periodo pré 25 de Abril, e da
consequente escassez de oferta educativa e de servicos terapéuticos, a partir dos anos
50/60, grupos de pais e familiares de criangas e jovens com deficiéncia vao organizar-se
em movimentos que irdo dar origem a associagdes, que, ha sua maioria, continuam ativas
na atualidade. Desta forma, em 1956 ¢ fundada a Liga Portuguesa dos Deficientes
Motores, em 1960 a Associa¢dao Portuguesa de Paralisia Cerebral, em 1962 a Associagdo
Portuguesa de Pais e Amigos das Criangas Mongoldides (APPACM), que posteriormente
passou a designar-se Associagdo Portuguesa de Pais e Amigos de Criangas Diminuidas
Mentais (APPACDM), em 1970 surge o primeiro Centro de Paralisia Cerebral, e em
1971 ¢ instituida a Associacdo Portuguesa para Proteccdo de Criangas Autistas, que mais
tarde viria a originar a Associagdo Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento
e Autismo (Nascimento, 2008; Borges, 2011; Capucha & Nogueira, 2014)

A Revolugao de 1974 marca a mudanga de paradigma no ambito da prote¢ao social
em Portugal, facto que também se repercute na concegdo das politicas publicas na area da
deficiéncia (Gongalves & Nogueira, 2013). Assim, s6 apos a entrada em vigor da
Constituicdo da Republica, aprovada a 2 de Abril de 1976, ¢ que a questdo da deficiéncia
ganha relevancia social, representando uma mudanga ampla na concecdo do papel do
Estado no que respeita a protegao e ao apoio as pessoas com deficiéncia, sobretudo tendo

em consideracdo o Artigo 71.°:

“Os cidadaos portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plenamente dos direitos e
estdo sujeitos aos deveres consignados na Constitui¢do, com ressalva do exercicio ou do
cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados [...] o Estado obriga-se a realizar
uma politica nacional de prevencdo e de tratamento, reabilitagdo e integracdo dos cidaddos
portadores de deficiéncia e de apoio as suas familias, a desenvolver uma pedagogia que sensibilize
a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a assumir o encargo
da efetiva realizagdo dos seus direitos, sem prejuizo dos direitos e deveres dos pais ou tutores [...]
o Estado apoia as organizacdes de cidadaos portadores de deficiéncia” (Constitui¢ao da Republica
Portuguesa, Artigo 71.°,n° 1, 2 e 3).

Embora estes principios, consagrados na Constituicdo, comprometam o Estado e a
sociedade com um projeto global de reabilitacdo e integracdo das pessoas com
deficiéncia, excetuando algumas iniciativas sectoriais relevantes, e a criacdo do
Secretariado Nacional de Reabilitagdo (SNR), como de seguida se dard a conhecer, nada

de significativo se registou no que respeita a implementagao de uma politica integrada e
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abrangente para a deficiéncia em Portugal até aos finais dos anos 80, principios de 90
(Nogueira et al. 2013). No plano setorial, e a titulo de exemplo, destacam-se na década
de 70 iniciativas levadas a cabo por entidades publicas como o desenvolvimento das
Equipas de Educacgdo Especial do Ministério da Educacdo, com o objetivo de integrar nas
escolas publicas criangas com deficiéncias motoras e sensoriais, a aprovagdo do Decreto-
lei 513-L/79, de 26 de Dezembro, que institui um esquema minimo de protecdo social,
nomeadamente no dmbito da saude e da seguranga social,> que abrangia todos os
cidaddos nacionais residentes, independentemente do vinculo laboral ou de qualquer
contribui¢do prévia para o sistema (Portugal et al. 2010). Neste particular, destaca-se o
Artigo 9.° que institui o Subsidio Mensal a Menores Deficientes (idade ndo superior a 14
anos).

No ambito da sociedade civil, nomeadamente em 1975, salienta-se a criacdo da
primeira CERCI®** e a abertura manifestada pelas Instituigdes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS), para a integracdo de criangas com deficiéncia nos jardins-
de-infancia (Franco & Apolénio, 2008). Por ultimo, terminando o enfoque analitico nos
anos 70, observa-se em 1977 a criagdo do Secretariado Nacional de Reabilitacdo, pelo
Decreto-Lei n® 346/77, de 20 de Agosto. Deste modo, embora ndo se possa ainda falar de
uma politica para a deficiéncia em Portugal, o periodo pos-revolucionario trouxe consigo
importantes alteragdes legislativas que visavam a universalidade do acesso,
independentemente dos cidaddos possuirem ou ndo uma carreira contributiva.

Como refere Veiga (2006), na década de 80 o campo da reabilitagdo portugués
acompanhou o dinamismo generalizado observado nos paises europeus. “Essa expansao
ocorreu em dois sentidos, na incorporacao de novas disposigdes legais e na construgdo de
estruturas fisicas para uso das pessoas com deficiéncia, embora, em nossa opinido, devam
considerar-se os anos 90 como o periodo em que, efetivamente, se comecaram a fazer
sentir os efeitos praticos de algumas importantes legislagdes aprovadas ainda durante a

década anterior” (Veiga, 2006:200). Ainda nos anos 80, merece relevo a criacdo dos

63«E garantido a todo o cidaddo residente nido abrangido por qualquer esquema de protegdo da saude o
direito: a) consultas de clinica geral e de especialidades, incluindo visitas domiciliarias; b) servigos de
enfermagem, incluindo domiciliarios; c) Internamento hospitalar; d) assisténcia medicamentosa; e)
elementos complementares de diagnostico e tratamentos especializados, com exce¢do dos termais; f)
aleitacdo em espécie, concedida nos termos previstos para o regime geral de previdéncia” (Artigo 3.°) e um
“esquema minimo de seguranca social (...) integrado pelas seguintes prestagdes: a) Pensdo social; b)
Suplemento de pensdo a grandes invalidos; c¢) Pens3o de orfandade; d) Abono de familia; e) Subsidio
mensal a menores deficientes; f) Equipamento social” (Artigo 4.°).

6 A intervencgdo desta institui¢do estaria ainda nessa época exclusivamente focalizada nas criangas em idade
escolar.
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servigos de formacao e emprego no IEFP logo no periodo de preparagcdo da adesdo de
Portugal a CEE. Dos diversos PO pré-86 dois eram destinados a reabilitagdo
socioprofissional. No entendimento de Portugal ez al. (2010), nesta década pode observar-
se uma abordagem ambivalente: por um lado Portugal ¢ impelido a criar legislagcdo que
responda a esta problematica no ambito das suas responsabilidades, que decorrem quer
da agenda da ONU para esta década, quer dos principios e valores que se vé compelido a
concretizar pela adesdo a Comunidade Europeia em 1986; por outro lado, o pais atravessa
uma acentuada crise econdomica, fator que ird tender para uma contragao no investimento
em politicas publicas mais generosas. Ainda assim, um marco importante no historial da
protecdo social em Portugal ocorre em 1980, através da publicagcdo do DL n°® 160/80, de
27 de Maio, que institui o Regime Nao Contributivo de Seguranca Social, embora a
pensao social ja existisse muito anteriormente.

No final da década de 80 (1989) emerge a Lei de bases 9/89 que “visa promover e
garantir o exercicio dos direitos que a Constitui¢do da Republica Portuguesa consagra nos
dominios da prevencdo da deficiéncia, do tratamento, da reabilitagdo e da equiparagdo de
oportunidades da pessoa com deficiéncia” (artigo 1° - objetivos). Esta iniciativa
legislativa estabelece pela primeira vez uma tentativa de tratar as questoes da deficiéncia
num quadro integrador, apesar de, no entanto, continuar a seguir o paradigma biomédico
(Nogueira et al. 2013).

A década de noventa, como foi oportunamente evidenciado, ¢ assinalada pelo
designio universalista do documento de referéncia da ONU “Regras para a Igualdade de
Oportunidades para a Pessoa com Deficiéncia”, sendo natural que as politicas domésticas
dos Estados-Membros sejam de alguma forma influenciadas pelos principios de igualdade
de oportunidades que emanam daquele texto. Também em Portugal se vao sentir os
reflexos deste benchmarking internacional. Para Portugal et al. (2010), nesta década, as
politicas publicas comegam a aproximar-se mais da visdo inclusiva e dos direitos
humanos universais. Ao nivel da educacdo e da intervengdo precoce irdo ocorrer
mudangas significativas em Portugal, que serdo exploradas com maior detalhe mais a
frente. Para Sousa et al. (2007), nesta década de noventa estabeleceu-se um adquirido
conceptual que se baseava na necessidade da articulag@o intersectorial, nomeadamente
entre a educacdo, o emprego, a seguranca social e a saide, embora “no terreno”, se
continuassem a privilegiar as praticas institucionais setoriais, 0 que ocasionou que 0s

niveis de coordenagdo e de articulagdo tenham sido ainda bastante reduzidos.
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Em 2003, Portugal participou ativamente nos desenvolvimentos do Ano Europeu
das Pessoas com Deficiéncia, levando a efeito em todo o territorio nacional um conjunto
assinalavel de iniciativas que visavam prosseguir os objetivos determinados a nivel
europeu. “Os objetivos do Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia estio em
consonancia com as linhas estruturantes da politica governamental para a deficiéncia,
nomeadamente o combate a discriminagdo e a exclusdo social, a promocao dos direitos
humanos e da igualdade de oportunidades, a efetiva participagdo de todos nas tomadas de
decisdio que lhes dizem respeito, bem como a indispensavel coeréncia e
complementaridade entre todas as agdes que visem a concretizacdo daquelas linhas”
(Despacho n.° 24 730/2002 - 2.* série). Assim, no ambito do Ministério da Seguranca
Social e do Trabalho, foi criada a Comissdo Nacional de Coordenag¢do para o Ano
Europeu das Pessoas com Deficiéncia, incumbida de coordenar as iniciativas e a
participacdo de todos os intervenientes envolvidos nos objetivos do Ano Europeu. As
iniciativas integradas neste Ano Europeu envolveram varios ministérios, autarquias,
institui¢des da sociedade civil e populacdo em geral, tendo a temadtica da deficiéncia
ganho uma visibilidade acrescida na sociedade portuguesa. Em consequéncia do amplo
debate nacional realizado e das reflexdes subsequentes que decorreram durante e apos o
Ano Europeu de 2003, ¢ aprovada no ano seguinte uma profunda alteragdo legislativa na
politica de reabilitagdo nacional: a Lei de bases n°38/2004, de 18 de Agosto. Este
importante instrumento normativo rompe em definitivo com a abordagem de 1989, ainda
muito baseada no modelo médico, aproximando o quadro legislativo nacional dos grandes
documentos de referéncia internacionais e da visdo do modelo biopsicossocial, ou

relacional, da CIF. A Lei de Bases de 2004 tem por objetivo:

“a realizacdo de uma politica global, integrada e transversal de prevengdo, habilitacao,
reabilitagdo e participacdo da pessoa com deficiéncia (...).” (Lei 38/2004, Artigo 3.°).

A inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade ¢ consagrada neste diploma,
através da promocao da igualdade de oportunidades numa perspetiva holistica, global e
de desenho universal, nomeadamente no que respeita ao acesso a educacao, formagao,
emprego/trabalho, aprendizagem ao longo da vida, servicos de apoio, lazer e cultura. A
Lei 38/2004 assume como visdo o principio de “uma sociedade para todos”, edificada
através da eliminagdo de todo o tipo de barreiras e da ado¢ao de medidas que contribuam

para o pleno exercicio da cidadania por parte das pessoas com deficiéncia e suas familias.
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“Podemos, atualmente, falar, pela primeira vez neste dominio, da defini¢do de politicas
coerentes e integradas” (Portugal et al., 2010:142).

Outro momento importante na politica publica portuguesa no ambito da deficiéncia,
ocorreu em 2006 com a aprovacdo, através da Resolucdo do Conselho de Ministros
n°120/2006, de 21 de Setembro, do Plano de A¢do para a Integra¢do das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidades, 2006-2009 (PAIPDI).% O PAIPDI estabeleceu processos
e mecanismos de articulagdo estreita com outros instrumentos de planeamento existentes
a data, como o PNE — Plano Nacional de Emprego —, o PNAI — Plano Nacional de Agao
para a Inclusdo — ou o PARES — Programa de Alargamento da Rede de Equipamentos
Sociais. Com base no PAIPDI foram criados planos sectoriais como ¢ o caso do PNAPA
— Plano Nacional de Promocdo da Acessibilidade, aprovado através da Resolugdo do

Conselho de Ministros n°9/2007, de 17 de Janeiro. No &mbito do PNAPA entende-se que:

“a acessibilidade deve ser considerada de forma global e integrada em todos os dominios
da agdo politica (construgdo, saude, seguranga no trabalho, tecnologias da informacdo e da
comunicacdo, concursos publicos para adjudicacdo de equipamentos, estudos ou trabalhos,
educagdo, recriagdo e lazer, etc.) e deve concretizar-se em coordenacdo com todos os agentes
envolvidos [...]” (PNAPA, Preambulo).

A par do PNAPA, no ano de 2006, ¢ promulgada a Lei n® 46/2006, de 28 de Agosto,
que “proibe e pune a discriminacdo em razdo da deficiéncia e da existéncia de risco
agravado de satide.” O documento normativo clarifica o que se entende por discriminagdo
direta e indireta, sendo ambas as formas de discriminagdo censuraveis e puniveis. E
identificado um conjunto alargado de praticas discriminatérias. E conferido um especial
enfoque, através de um Artigo auténomo, as praticas de discriminacdo no
trabalho/emprego. Essencialmente por se traduzir numa ferramenta pratica de combate a
todos os tipos de descriminacdo em Portugal, a aprovagdo de uma legislagdo deste tipo,
consubstanciou-se como um marco histérico no enquadramento juridico nacional. Pela
primeira vez passa a ser possivel, através de um unico normativo, um cidaddo com
deficiéncia acionar os meios judiciais ao seu dispor e fazer valer os direitos de cidadania

em virtude de uma violagdo de uma qualquer legislacao setorial.

%5 O plano consagrou 5 grandes objetivos: i) promog¢io dos direitos humanos e do exercicio da cidadania;
ii) integracdo das questdes da deficiéncia e da incapacidade nas politicas sectoriais; iii) acessibilidade a
servigos, equipamentos e produtos; iv) qualificacdo, formagdo e emprego das pessoas com deficiéncias ou
incapacidade; v) qualificacdo dos recursos humanos/formagdo dos profissionais e conhecimento
estratégico.
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A 7 de Janeiro de 2008 ¢ aprovado o Decreto-Lei n.® 3/2008, de 7 de Janeiro, do
Ministério da Educacdo, que vem substituir o Decreto-lei n.° 319/91, de 23 de Agosto.

Este normativo vem definir:

“os apoios especializados a prestar na educacdo pré-escolar e nos ensinos basico e
secundario dos sectores publico, particular e cooperativo, visando a criagdo de condigdes para a
adequagdo do processo educativo as necessidades educativas especiais dos alunos com limitagdes
significativas ao nivel da atividade e da participagdo num ou varios dominios de vida, decorrentes
de alteracoes funcionais e estruturais, de caracter permanente, resultando em dificuldades
continuadas ao nivel da comunicagdo, da aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do
relacionamento interpessoal e da participacao social” (Decreto-Lei n.° 3/2008, Artigo 1.°).

Este normativo, de grande relevancia no ambito da edificacdo da “escola inclusiva”
em Portugal, permitiu encerrar a esmagadora maioria das escolas especiais,
internalizando para o sistema publico ndo s6 as criangas que as frequentavam, como
também os recursos técnicos para as apoiar, através da constitui¢do dos Centros de
Recursos para a Inclusdo (CRI). A data de finalizagdo do presente trabalho, o Decreto-
Lei n.° 3/2008 foi recentemente substituido pelo Decreto-Lei n.° 54/2018, de 6 de julho,

no sentido de alargar ainda mais a sua componente inclusiva.

Em 2009, ¢ promulgada a Resolu¢dao da Assembleia da Republica n.° 56/2009, de
30 de Julho, que aprova a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
adotada em Nova lorque em 30 de Margo de 2007. E ainda aprovada a Resolugdo n.°
57/2009, que compromete Portugal a cumprir o Protocolo adicional a Convengdo. Em
consequéncia, foram ainda publicados os Decretos n.° 71/2009 e n.° 72/2009, ambos de
30 de Julho, que ratificam a referida Convengéo e Protocolo Opcional.® Como referido
no ponto anterior, a Convengao traduz-se num marco histoérico e num instrumento legal
fundamental para o reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia e para o
combate a discriminagdo em todas as areas da sociedade. Consta da assinatura do
protocolo adicional a sujei¢do de cada estado-membro aderente a um sistema de
indicadores de monitorizacao sobre a aplicacdo da Convencao. Ainda neste ano de 2009
entra em vigor o Sistema Nacional de Interven¢do Precoce na Infdncia (SNIPI),
instituido, através do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de Outubro, medida de politica em
estudo no ambito da presente tese. Este normativo, o historial que o antecedeu, bem como

os modelos tedricos e de implementacdo em confronto no ambito da intervengao precoce,

6http://www.inr.pt/content/1/830/convencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia-publicacao-
oficial, pagina consultada a 28 do Margo de 2013.
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serdo objeto de aprofundamento no préximo capitulo, quando se refletir sobre o
contributo desta medida para a qualidade de vida da familia.

Continuando esta, ja longa, narrativa histérica-normativa das principais politicas
publicas no ambito da deficiéncia em Portugal, importa ainda referir a Estratégia
Nacional para a Deficiéncia, 2010-2013, (ENDEF). Esta Estratégia, aprovada pela
Resoluc¢ao do Conselho de Ministros n.° 97/2010, de 14 de dezembro, surge sob influéncia
dos principios da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ratificada
pelo Estado portugués em 2009 e no seguimento do PAIPDI. Neste ambito, foi
selecionado e aprovado um nimero significativo de medidas de abrangéncia plurianual,
estruturadas em grandes eixos estratégicos.®’” O Instituto Nacional para a Reabilitagdo
assumiu o acompanhamento técnico permanente de execucdo da ENDEF, competindo a
cada um dos ministérios envolvidos a responsabilidade pela execucdo das medidas e por
suportar os encargos decorrentes das mesmas. A data da redagdo do presente trabalho de
investigacdo encontra-se em desenvolvimento a ENDEF 2.

Recentemente, em 2017, foi instituida a Prestacdo Social para a Inclusdo (PSI),%
consubstanciada no Decreto-Lei n.° 126-A/2017 de 6 de outubro. Esta prestagdo
inovadora, agrega e integra de forma coerente um conjunto significativo de prestacdes
que se encontravam dispersas e desordenadas. Numa logica de protecao social ao longo
da vida, a PSI possibilita apoiar e proteger de forma continua e integrada as pessoas com
deferéncia desde a sua infancia até a idade adulta e velhice. Permite-se, pela primeira
vez, acumular, até um determinado limite,% o montante da prestagdo com rendimentos
do trabalho, apostando assim na inclusdo, através da participagdo laboral das pessoas com
deficiéncia, deixando a atividade profissional de constituir um obstaculo a protecdo social

destas pessoas. Salienta-se também a dimensdo de cidadania que emerge da possibilidade

87 A Estratégia encontra-se estruturada em 5 grandes eixos estratégicos: i) Deficiéncia e multidiscriminagio;
i) Justiga e exercicio de direitos; iii) Autonomia e qualidade de vida; iv) Acessibilidades ¢ design para
todos, v) Modernizagdo administrativa e sistemas de informagao.

68 «“A Prestagdo Social para a Inclusdo traduz uma inovagdo de significativa importincia ao agregar um
conjunto de prestagdes dispersas, e também pela forma como se encontra estruturada. Esta prestagdo ¢
constituida por trés componentes: a componente base, o complemento e a majoragdo. A componente base
destina-se a compensar os encargos gerais acrescidos que resultam da condi¢do de deficiéncia e visa
substituir o subsidio mensal vitalicio e a penséo social de invalidez, sendo igualmente destinada aos demais
cidaddos e cidadds que requeiram a nova prestacdo e que cumpram as condi¢des de atribuigdo. O
complemento ¢ aplicavel na eventualidade de caréncia ou insuficiéncia de recursos, constituindo um
instrumento de combate & pobreza das pessoas com deficiéncia. A majoragdo visa substituir as prestagdes
que, no atual regime de protecdo na deficiéncia, se destinam a compensar encargos especificos acrescidos
resultantes da deficiéncia e sera regulamentada numa fase subsequente.” (Decreto-Lei n.° 126-A/2017, de
6 outubro)

8 Pessoas com grau de incapacidade entre os 60% € 79%.
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das pessoas com grau de incapacidade igual ou superior a 80% auferirem do montante da
prestacdo na sua totalidade, independentemente dos seus rendimentos do trabalho ou
outros. Por ultimo, importa ainda referir que a PSI integra um complemento de combate
a pobreza, inspirada no desenho do Complemento Solidario para Idosos (CSI), que visa
proteger de forma particular as pessoas com deficiéncia incluidas em familias pobres.
Algumas das importantes medidas que temos vindo a descrever, aprovadas ja no
decorrer do século XXI, coincidiram com periodos temporais em que, do ponto de vista
politico, a 4rea da deficiéncia assumiu uma maior relevancia. Falamos, concretamente da
nomeacdo de duas Secretarias de Estado com responsabilidades especificas neste
dominio. A primeira, no ambito dos XVII e XVIII Governos Constitucionais - Secretaria
de Estado Adjunta e da Reabilitacdo - Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social,
e a segunda, na legislatura vigente a data da redacdo da presente tese — XXI Governo
Constitucional - Secretaria de Estado da Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia.

Nao se podera ainda terminar o presente capitulo sem salientar dois fatores criticos
neste processo até agora muito pouco referidos nesta narrativa cronologico-legislativa.
Falo concretamente, por um lado, dos fundos europeus de coesdo e, por outro lado, das
respostas sociais que integram a rede de servigos e equipamentos.

O impacto dos fundos de coesdo europeus no desenvolvimento de agdes concretas
no ambito da reabilitagdo/capacitacdo das pessoas com deficiéncia a nivel nacional e a
forma como estes instrumentos ajudaram a alterar trajetorias de vida e a inclusdo
profissional, social, cultural e até mesmo ao nivel da participacdo na sociedade, tem vindo
a ser objeto de alguns estudos de avaliagdo em Portugal. Embora nio seja objetivo deste
trabalho abordar essa questdo com profundidade, merece, contudo, relevo, de forma
muito breve, chamar a atenc¢do para a importancia destes fundos europeus de coesdo na
promocao da inclusdo das pessoas com deficiéncia em Portugal. No ambito de um
trabalho de investigacdo publicado em 2004, Capucha (2004) estudou os impactos diretos
e indiretos do Fundo Social Europeu, desde 1987, na reabilitagdo profissional das PCD
em Portugal. O estudo comprovou que, independentemente de certos constrangimentos,
sobre os quais agora ndo ¢ oportuno debrugarmo-nos, a grande maioria dos formandos
com deficiéncia encontrou um emprego remunerado 6 meses apds o curso. Neste
contexto, € sem entrar em particularismos, dever-se-a ainda ressalvar a contribuicdo dos
fundos de coesdao, nomeadamente dos trés Quadros Comunitarios de Apoio (QCAs I, T e
III) e do QREN, que para além da promocdo do emprego e da valorizagdo e formacgao

profissional, contemplaram ainda um conjunto de Programas e medidas com impacto nas
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PCD, nomeadamente no que respeita a promocao da acessibilidade nas suas multiplas
dimensoes.

Também, muito recentemente, os fundos de coesdo, nomeadamente o atual Quadro
comunitario Portugal2020), assume uma importancia vital no enquadramento e suporte
financeiro para o desenvolvimento de projetos piloto no ambito do Modelo Apoio a Vida
Independente (MAVI),’° enquadrado pelo Decreto-Lei n.° 129/2017, de 9 de outubro.

Por ultimo, importa destacar o papel das respostas sociais no apoio as pessoas com
deficiéncia e suas familias. A rede de servicos e equipamentos sociais (RSES)
consubstancia-se num conjunto de servigos e respostas sociais existentes em Portugal,

destinados a populagdo em geral € a grupos alvo particulares,’!

independentemente da
natureza juridica da entidade promotora dos servicos/respostas. Esta Rede, disseminada
por todo o territdrio nacional, compreende uma gestdo maioritariamente privada, através
sobretudo da acdo das Instituicdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS). Muitas
destas respostas beneficiam de apoios publicos, quer no que concerne a construgdo de
equipamentos sociais, quer para apoiar o funcionamento corrente dos servigos prestados
a populagdo. A grande discussdo na atualidade sobre o papel destas respostas passa por
reconverte-las por forma a que ndo perpetuem a tradicional separacdo das pessoas com
deficiéncia da sociedade, mas, a luz do novo paradigma dos direitos humanos, introduzido
pela Convengao, se possam constituir enquanto agentes de apoio a inclusdo destas pessoas
nos mais variados contextos da comunidade.

No que respeita concretamente ao quadro do autismo, merece relevo o trabalho
desenvolvido ao longo dos tltimos 40 anos pelas organizagdes particulares da sociedade
civil, essencialmente dirigidas por pais e familiares de pessoas com autismo, em especial
pelas varias APPDA existentes no continente e ilhas. Mais recentemente emergiram
outras associagdes também compostas por pais, o que revela a mobilizagdo e dindmica

crescente que esta matéria estd a despoletar na sociedade Portuguesa.

Em termos conclusivos, o presente capitulo, partindo do geral para o particular,
traduziu-se numa abordagem enquadradora e transversal ao campo de estudo da

deficiéncia. A narrativa sequencial e cronoldgica das representagdes sociais em relacao a

70 O MAVI concretiza-se através da disponibilizagio de um servigo de assisténcia pessoal de apoio a
pessoa com deficiéncia ou incapacidade, para a realizagdo de atividades que, em razdo das limitagdes
decorrentes da sua interagdo com as condi¢des do meio, esta ndo possa realizar por si propria” (Artigo 3.°
Decreto-Lei 129/2017, de 9 de outubro.

1 Falamos especificamente de grupos como as criangas e jovens, os idosos, as pessoas com deficiéncia,
dependéncia, etc.
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este grupo social, bem como a evolug@o das concegdes e modelos teodricos e da legislagio
internacional e nacional neste setor, permitiu adquirir uma ampla e sélida base de
conhecimento no ambito desta problematica que serd, no entanto, ainda objeto de
aprofundamento nos proximos capitulos.

No capitulo seguinte, de forma mais especifica, serd abordada a temaética das
perturbagdes do espetro do autismo e o seu impacto na qualidade de vida das familias e

de cada um dos seus membros em particular.
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CAPITULO II - A PERTURBACAO DO ESPETRO DO AUTISMO E A
QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS

“Autism is different from all other disabilities; the very characteristics of autism create
additional stress for the parents and make the life of the family very hard.”

AUTISM EUROPE

Enquadramento

O presente capitulo, recorrendo a literatura, pretende abordar os efeitos da perturbacio do
espetro do autismo na qualidade de vida das familias. Tendo em consideragdo a perspetiva
sistémica de familia,”? o foco da analise na qualidade de vida familiar e ndo apenas na
pessoa com deficiéncia ¢ defendido por variados autores, até porque a maioria das pessoas
com deficiéncias severas, nomeadamente com PEA, reside durante longos anos, ou
mesmo a maior parte da sua vida, com os seus pais ou com outros familiares.

O capitulo estrutura-se em dois grandes blocos: um primeiro, referente as
perturbagdes do espetro do autismo, e um segundo que aborda as questdes da qualidade
de vida das pessoas com deficiéncia do foro do desenvolvimento, que inclui as PEA, e as
suas familias. Assim, comecar-se-4 pela apreensdo da complexidade inerente as
perturbacdes do espetro do autismo. Neste sentido, abordar-se-4 a construcdo e evolugdo
do conceito, o entendimento cientifico atual relativamente as causas do autismo, a sua
prevaléncia (a nivel internacional e nacional), as dificuldades inerentes aos estudos
epidemioldgicos devidas ao estiramento conceptual e as metodologias aplicadas, as
intervengoes terapéuticas e educacionais mais frequentes e, por fim, as caracteristicas e
as especificidades inerentes as PEA. Num segundo ponto, procurar-se-4 analisar a
tematica da qualidade de vida através de uma breve revisao da literatura neste &mbito, na
qual se colocard em evidéncia a discussdo em torno do conceito de qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia e das suas familias. O capitulo aborda ainda as questdes
referentes as metodologias de medi¢ao da qualidade de vida, quer das pessoas com
deficiéncia, quer das familias. Por ultimo, dar-se-d0 a conhecer os estudos mais
significativos que demonstram como as PEA podem afetar a qualidade de vida das

familias e de cada um dos meus membros.

2 Que se abordara mais a frente no presente capitulo.

71



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

I1.1 As Perturbacées do Espetro do Autismo (PEA)

Embora certamente tenham existido individuos com perturbagdes do espetro do autismo
desde as primeiras comunidades humanas, esta perturbagdo so6 serd identificada em

termos cientificos muito recentemente, ja no decorrer do século XX.
I1.1.1 A evolucao do conceito

Segundo autores como Marques (2000), Filipe (2012), Santos &, Sousa (2003), Pereira
(2006), entre outros, o termo “autismo” remete para a palavra grega “autos”, que significa
“préprio” ou “de si mesmo”. Neste contexto, a pessoa com autismo ¢ descrita como
alguém que se fecha em si proprio, denotando um reduzido interesse por tudo o que lhe é
exterior. Embora a descoberta do autismo infantil, enquanto perturbacdo com uma
identidade e classificacdo autonoma, seja atribuida ao pedopsiquiatra americano Leo
Kanner em 1943, este conceito foi usado pela primeira vez em 1919 por Eugen Bleuler
para caracterizar uma tipologia de comportamentos que teria observado em pacientes com
esquizofrenia. Aos doentes com este tipo de esquizofrenia era atribuida uma reagao hostil
em relagdo ao mundo exterior. Estes revelavam uma perda de contacto e desinteresse pela
realidade e pelas pessoas que os rodeavam (Filipe, 2012). Por outro lado, autores como
Marques (2000), alegam que antes de Eugen Bleuler, ja Plouller,”® em 1906, tinha descrito
o conceito de autista na literatura psiquiatrica. Santos & Sousa (2003) referem ainda a
este proposito, que anteriormente a publicagdo do trabalho de Kanner em 1943 (“Autistic
Disturbances of Affective Contact”), existiriam outras descri¢des similares de “criancas
invulgares”, nas quais se inclui Vitor, o rapaz de Aveyron, conhecido como o “selvagem”,
descrito por Gaspard Itard em 1801 (Geschwind, 2009).7* A correlagdo entre autismo e

esquizofrenia persistiu até ao estudo publicado por Kanner em 1943.

“Kanner reconheceu o isolamento do autista como sendo diferente do esquizofrénico: o doente
com esquizofrenia isola-se para fugir a um mundo que sente que o invade e o controla; a pessoa
com autismo isola-se por ser incapaz de aceder a um mundo que nao consegue compreender € por
isso se lhe torna inacessivel” (Filipe 2012:16).

3 Plouller, médico que estudava o processo de pensamento dos doentes com esquizofrenia (Gauderer,
1993).

4 Victor de Aveyron a “crianga selvagem”, retratada por Truffaut em “L’Enfant Sauvage”, foi considerado
por alguns autores como o primeiro caso de autismo. Victor, que ndo apresentava linguagem oral, foi
adotado por Jean Marc Gaspard Itard, tendo mais tarde vindo a falecer aos 40 anos de idade numa Instituigdo
de Paris.
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Como se referiu, em termos historicos, a descoberta do autismo € relativamente
recente, ocorrendo apenas no século passado, quando Leo Kanner considerou agrupar
pela primeira vez um conjunto de comportamentos aparentemente idénticos, observados
em onze criangas suas pacientes, apresentando os resultados do estudo a comunidade

cientifica (Pereira, 1998; Hewitt, 2006; Gongalves, 2011; Filipe, 2012; Lima et al., 2012).

“Since 1938, there have come to our attention a number of children whose condition differs
so markedly and uniquely from anything reported so far, that each case merits — and, I hope, will
eventually receive — a detailed consideration of its fascinating peculiarities.” (Kanner, 1943:217-
219).

Essas particularidades fascinantes, semelhantes entre si e diferentes das observadas

para a esquizofrenia infantil, designou-as Kanner por autismo infantil, ou perturbacio
autista (Pereira, 1998; Filipe, 2012). Este novo tipo de perturbagdo também se tornou
conhecido por Sindroma de Kanner. Segundo Waterhouse (2000), Kanner encontrava-se
inicialmente convicto que as criangas autistas detinham um desenvolvimento intelectual
normal, facto que posteriormente se veio a confirmar como falso. Howlin & Rutter (1987)
e Filipe (2012), salientam que Leo Kanner, identificou desde logo pelo menos trés
caracteristicas muito especificas do autismo, que passam por dificuldades na interagdo
social e na linguagem e pelos comportamentos obsessivos e repetitivos.

Frith (1989) relata como muito curiosa a coincidéncia que, quase em simultineo
com Leo Kanner,”> em 1944, Hans Asperger, austriaco a residir em Viena de Austria, no
ambito da sua tese de doutoramento, tenha identificado o conceito “autista” ou
“autistico”, para caracterizar um tipo de padrdo comportamental observado em criangas
que seguia.”® De acordo com Frith (1989), Pereira (1998) e Hewitt (2006), o trabalho de
Asperger, por ter sido escrito em alemao e no decorrer (praticamente no final) da segunda
guerra mundial, permaneceu ignorado até a década de 1980, quando foi objeto de tradugao
por Lorna Wing na sua investigacdo cientifica sobre a tematica do autismo. Embora
apresentassem uma tipologia de caracteristicas semelhantes, Kanner e Asperger ndo
estariam a estudar exatamente a mesma populacdo, como alids se sabe hoje. As criangas
observadas por Asperger falavam fluentemente, ao contrario das que integraram os
trabalhos de Kanner, possuindo também as primeiras mais competéncias, embora
tivessem em comum os problemas de socializagdo e de relacdo (Frith, 1989; Pereira,

1998). O conceito de autismo formulado por Asperger, “psicopatia autistica” (Asperger,

5 Austriaco, residente em Baltimore-Boston, ha quase vinte anos (por referéncia a 1943).
76O titulo da tese de doutoramento de Asperger (pediatra - 1906-1980), era “Psicopatia autistica na
Infancia” (Filipe, 2012).
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1944), incorpora uma abrangéncia mais ampla do que a reportada por Kanner.”” Para
Asperger alguns dos casos descritos situavam-se naquilo que o autor refere como “a
fronteira com a normalidade” (Frith, 1989).

Apesar do autismo ter sido descrito cientificamente em 1943, nos vinte anos
seguintes ndo se registaram estudos relevantes sobre a temdtica (Santos & Sousa, 2003).
Baron-Cohen (1990) e Aarons e Gittens (1992) tentam explicar este facto pela confusdo
existente na comunidade cientifica na abordagem dos primeiros anos pos diagnéstico de
Kanner, nomeadamente no que respeita a ligacdo que se pensava estabelecida entre o
autismo e a componente emocional. Esta teoria era corroborada pelos autores
psicanaliticos (Santos & Sousa, 2003). Assim, inicialmente, os psicologos faziam
corresponder a causa do autismo a um défice na interacdo da crianga com os pais, em
especial com a mae. De acordo com Pereira (1998), estas primeiras explicagdes “nao
organicas”, originarias da vertente psicanalitica e defendidas por autores como
Bettelheim (1955), entre muitos outros, culpabilizavam as maes, por ndo conseguirem
estabelecer uma relacdo afetiva de proximidade com os seus filhos. Esta abordagem
originou sequelas gravissimas nas progenitoras. Esse periodo dramatico originou que
muitas maes recorressem a tratamentos psiquidtricos e em algumas situagdes ao suicidio
(Pereira, 1998; Marques, 2000; Pereira, 2006; Filipe, 2012).

Na opinido dos cientistas que estudaram o autismo nesta primeira fase, os pais das
criangcas eram encarados como fatores perversos que originavam o alheamento das
criangas em relagcdo ao mundo exterior. Nesta linha, Bettelheim (1967), chega ao ponto

b

de conceber a “Teoria das Maes Frigorifico,” a qual preconizava que criangas com
autismo nao seriam suficientemente amadas pelas suas maes. Boatmen & Suzek (1960)
relacionavam o autismo com uma deficiente estimulacdo ou mesmo rejeicdo paternal.
Continuando a explorar esta abordagem culpabilizadora dos pais, Putnam (1955) entendia
que as maes destas criangas teriam dificuldade em aceitar a maternidade como um facto
positivo na sua vida, ndo conseguindo por isso desempenhar com competéncia a sua
funcdo. Por outro lado, o autor considerava também negativamente o papel do pai neste
processo, por ter-se revelado incapaz de mitigar as influéncias indesejaveis da mae sobre
a crianga, ndo conseguindo por isso melhorar a componente relacional e

consequentemente ajudar a promover o desenvolvimento do seu filho. Pereira (1998), ao

analisar este periodo cronologico, enfatiza dois tipos de teorias relacionais que circulavam

7 A patologia descrita por Kanner é de uma maneira geral mais severa.
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na época: as que preconizavam que os pais das criangas autistas tinham determinadas
psicopatologias que ndo se verificavam nos pais de criancas ndo autistas e as que
defendiam que os pais destas criancas tinham personalidades frias, distantes e irrasciveis.
Em qualquer uma destas abordagens, a crianca ¢ encarada como biologicamente normal
a nascenca, vendo posteriormente o seu desenvolvimento “bloqueado”, devido a falta de
estimulagdo e carinho ou a uma psicopatologia dos seus progenitores. “Os tedricos
relacionais, portanto, ndo-organicos, postulavam assim a existéncia de uma inteligéncia
bioldgica normal, mas impedida de se desenvolver na crianga com autismo. No caso de
vir a ser oferecida a relagdo 6tima, ou seja, a terapéutica eficaz, entdo a crianga poderia
recuperar ¢ acelerar no seu desenvolvimento psicoldgico, e eventualmente tornar-se
normal, ou até conseguir desenvolver capacidades excecionais” (Pereira, 1999:91).

Em sintese, as abordagens terapéuticas utilizadas com base nos pressupostos
explicitados, apostavam na hipdtese da crianga conseguir vir a ser “desbloqueada” através
da interven¢@o com base num trabalho terapéutico adequado do ponto de vista relacional,
que mitigasse essa insuficiéncia paternal. Assim, Pereira (1999) afirma que os pais das
criancas com PEA constituiram um grupo de cobaias voluntirias de diversas
investigacdes cientificas, nas quais foram observados relativamente a sua interagdo com
criangas, nomeadamente no que respeita a aspetos como o stress precoce, a patologia
psicolédgica, o quociente de Inteligéncia e classe social e a interagdo pais-filhos. Neste
sentido, Leboyer (1985) considera que os pais das criangas com autismo foram
frequentemente maltratados e humilhados pelos clinicos e estudiosos que defendiam as
teorias de culpabilizagdo parental. Wing (1996) vai mais longe, ao entender que,
confrontados com epitetos de “frios”, “pouco emotivos”, e “incapazes de se relacionar”,
ou pelo contrario, de “protetores em excesso”, muitos pais perderam a autoconfianca
necessaria para ajudar a educar e a desenvolver os seus filhos.

De acordo com Ferreira (2011), a partir das décadas de sessenta e setenta comegou
a surgir um conjunto de estudos cujos resultados empiricos descredibilizavam em
absoluto a teoria psicodindmica de culpabilizagdo dos pais. Uma clara evidéncia prendia-
se com a nao verificacdo de quadros de autismo na maioria dos casos de criangas sujeitas
a constantes maus tratos e neglicéncia paterna (Pereira, 1998; Marques, 2000; Pereira,
2006; Ferreira, 2011). A concecdo inicial e psicogénica do autismo encontrava-se assim
completamente desprovida de base cientifica. Também a partir dos finais dos anos
sessenta e setenta foram desenvolvidos novos estudos sobre o autismo, nomeadamente

envolvendo gémeos, ou explorando o conhecimento sobre outras doengas genéticas
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muitas vezes associadas ao autismo como o X Fragil, fenilcetontria, esclerose tuberosa e
outras anomalias cromossomicas. Nestes trabalhos ficou demonstrada a existéncia de um
fator genético multifatorial em conjugacdo com diferentes causas organicas que divergem
de caso para caso estudado.

Segundo Lampreia (2004), a partir das décadas de 70 e 80, embora a formulacao
teorica va evoluindo, o autismo passa a ser encarado, essencialmente, como uma
perturbagdo cognitiva e/ou do desenvolvimento, sendo, pois, admissivel que uma crianga
com este quadro apresente défices cognitivos e de desenvolvimento severos com
repercussoes, entre outros campos, nos processos relacionados com a memoria, atengao,
sensibilidade a estimulos e linguagem. Por sair fora do dmbito deste trabalho, uma
confrontacdo tedrica mais desenvolvida sobre os argumentos dos autores que defendem
abordagens mais cognitivistas ou mais desenvolvimentistas do autismo, ndo sera aqui
explorada. Interessa por agora apenas ressalvar que atualmente se considera um adquirido
o facto das pessoas com autismo apresentarem trés grandes grupos de perturbagdes: 1) ao
nivel social; ii) ao nivel da linguagem e da comunicagao; iii) ao nivel do comportamento
(Wing & Gould,1979). Este conjunto de trés grandes grupos de perturbacdes, denominou-
se vulgarmente como “triade de perturbagdes no autismo” (Filipe: 2012: 21). Assim, a

American Psychiatric Association, designou as PEA como:

“(..) uma sindrome neuro comportamental com origem em perturbagdes no sistema
nervoso central, que afeta o normal desenvolvimento da crianga. Os sintomas ocorrem nos
primeiros trés anos e persistem durante toda a vida e incluem 3 grandes dominios de perturbagao:
social, comportamental € comunicacional” (APA,1994 - traduzido).

A nivel social, as criangas com PEA revelam de uma maneira geral um fraco contato
ocular, uma ndo iniciagdo ou manuten¢do de brincadeiras com outras criangas, nem
integracdo em grupos, reagdes ndo adequadas em contexto social, entre outras
caracteristicas peculiares. Em termos de comunicacao, ¢ usual em muitas destas criangas
verificar-se uma auséncia total de linguagem ou uma linguagem quebrada, repetitiva, sem
grande intencdo comunicacional, bem como problemas de fluéncia na linguagem ou da
utilizacdo desta no contexto apropriado. Por ultimo, em termos comportamentais,

observam-se muitas vezes comportamentos repetitivos do ponto de vista motor e verbal,
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um leque de interesses e brincadeiras reduzido e limitado; um perfil sensorial alterado e
outras perturbagdes de comportamento (Autism Europe:2010; APPDA-Settbal, 2012).78

Como se observou, o conceito de autismo infantil evoluiu consideravelmente desde
os primeiros trabalhos de Kanner nos anos cinquenta, até ser entendido conceptualmente
como uma perturbagdo global do desenvolvimento, o que aconteceu essencialmente a
partir dos anos oitenta. Apenas a partir dessa década, esta perturbacdo passou a ser

designada como PEA (Ferreira, 2011).

I1.1.2 As classificagdes internacionais de saude e a prevaléncia

Relativamente a evolugdo do conceito de autismo no ambito das classificagdes
internacionais, podemos encontrar critérios de diagnostico nos dois principais sistemas
de classificagdo das doengas mentais a nivel internacional: a ICD’ e a DSM*° (Filipe:
2012). O conceito “autismo” surgiu pela primeira vez em 1975 incluido na ICD-9,%! tendo
sido ainda descrito como uma psicose infantil.®?> A defini¢do de “autismo” enquanto
transtorno global do desenvolvimento aparece apenas no ambito da ICD-10%3 ¢ em 1990
(Autisme Europe, 2010; Filipe, 2012). A Associacdo Americana de Psiquiatria (APA)
ndo identificou uma categorizagdo especifica para o autismo até 1980. Segundo Filipe
(2012), a primeira DSM, publicada em 1952, apesar dos seus autores terem conhecimento
dos trabalhos de Kanner em 1943, considerava o autismo ainda como uma esquizofrenia
infantil. Segundo o autor, esta associagdo a esquizofrenia persistiu na DSM II, publicada
em 1968. Apenas na DSM III de 1980, o autismo foi incluido enquanto categoria
individualizada, aparecendo com a designacdo de ‘“autismo infantil” e enquanto
perturba¢do do desenvolvimento. A convic¢do cientifica de que o autismo ndo se
manifestava s6 na infancia so foi consagrada na revisdo desta classificagdo, levada a efeito
em 1987, com a designagdo de DSM III-R. Nesta classificagdo os critérios de diagnostico

do autismo foram bastante alterados e estariam ja muito préximos daqueles que se usam

8 Independentemente das caracteristicas apresentadas serem as mais comuns observadas para cada dominio
de perturbagdo analisado, torna-se importante salientar que, dentro do espetro do autismo, as carateristicas
descritas variam muito de pessoa para pessoa ¢ ao longo do seu periodo de vida (Autism Europe, 2010).

7 International Classification of Diseases and Related health - OMS.

8 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — American Psychiatric Association (APA).

81 hittp.//www.cdc.gov/nchs/icd/icd9cm.htm, consultada a 25 de Abril de 2013.

82 Segundo Filipe (2012), nas primeiras edigdes da ICD, o autismo nem sequer apareceria referenciado e na
ICD8 8(1965) era identificado como uma das formas de esquizofrenia.

8 hitp://www.who.int/classifications/icd/en/, consultada a 25 de Abril de 2013.
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atualmente. Contudo, s6 com a DSM IV de 1994 e com a DSM IV-TR (2000),%* veio a
considerar-se o conceito mais amplo das perturbag¢des globais do desenvolvimento,
ultimamente substituido pela designagdo de perturbagdes do espectro do autismo (PEA),
as quais integram o “Sindroma de Asperger”, o “Sindroma de Rett”, entre outros tipos de
perturbagdo dentro do espetro. O Autismo congrega assim um amplo espectro de
situacdes e sindromes, desde os casos mais severos, os quais se denominaram ‘“‘autistas
de Kanner”, até aos mais funcionais, que integram os individuos com “Sindroma de
Asperger”, podendo estes considerar-se muito préximo do que se convencionou ser a
normalidade. “Apesar de existirem algumas semelhangas com o Autismo, as pessoas com
Sindrome de Asperger geralmente tém elevadas habilidades cognitivas (pelo menos Q.I.
normal, as vezes indo até as faixas mais altas) e fun¢des de linguagem normais, se
comparadas a outras desordens do espectro” (Teixeira, sd). Embora o espetro seja
bastante diversificado, a exce¢ao dos individuos com diagnéstico de Asperger, a maioria
das pessoas com PEA apresenta défice cognitivo (Pereira, 1998). Para o autor a
associagdo com o “atraso mental” apresenta-se nos dias de hoje cientificamente
demonstrada: “Qualquer que seja a definicdo diagndstica do autismo, ou o grau rigoroso
do critério em uso, muitos autores t€ém referido uma relagdo entre o autismo e o atraso
mental, tais como Lotter (1966), Lockyer & Rutter (1969), Kolvin et al. (1971), DeMyer
et al (1974) e DeMyer (1976)” [(Pereira, 1998:48)]. Numa grande propor¢ao de casos ¢
também usual a ocorréncia de patologias associadas as PEA, como a epilepsia® (Rutter,
1970; Deykin & MacMahon, 1979), distirbios gastrointestinais e/ou alimentares, ou
outras sindromes.

Embora, como se referiu, a DSM IV e a DSM IV-TR assumissem o ‘“conceito
chapéu” de perturbagdes do espetro do autismo para designar o conjunto de
perturbacdes/sindromes ja referidos, estes continuaram a ser diagnosticados
separadamente. Com a aprovagao da nova DSM-V, a 18 de maio de 2013, tal deixou de
ser possivel, passando agora o diagnostico a ser unicamente de PEA (Aratjo & Neto,
2014). A unica excecdo prende-se com o Sindroma de Rett, passando esta entidade clinica

a ser diagnosticada a parte e fora do ambito do espetro do autismo. A DSM V resultou de

8 Classificagdo da DSM 1V, revista no ano de 2000.

85 Segundo a Federagdo Portuguesa de Autismo, existe uma grande prevaléncia de casos de epilepsia nas
pessoas com PEA (entre 26% a 47%), enquanto para a populagdo em geral a incidéncia ¢ apenas de 0,5%
(in http://www.appda-lisboa.org.pt/federacao/autismo.php, consultada a 26 de Abril de 2013). Ainda
relativamente a epilepsia, Pereira (1998) refere o famoso estudo de Camberwell segundo o qual 48% do
total das pessoas com PEA que participaram, tiveram pelo menos uma crise de epilepsia.
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um processo de doze anos de investigacdes empiricas e revisdes por centenas de
profissionais de saude a nivel mundial, distribuidos por diversos grupos de trabalho
tematicos. Com esta classificacdo, restringiu-se a triade do autismo a dois grandes grupos
de perturbagdes: i) deficit na comunicagdo e interacao social em contextos variados e ii)
padrdo de comportamentos e interesses restritos e repetitivos.

No que respeita a prevaléncia das PEA, considera-se de grande dificuldade o
conhecimento exato do numero atual de pessoas abrangidas no mundo, bem como da
evolucdo epidemioldgica da perturbacdo nos ultimos anos. Na opinido de Wing (1993;

61-74)

“The real problem for any system of diagnosis is the lack of any clear boundaries between
'classic autism', whichever of the existing definitions is used, and the rest of the autistic spectrum.
All those with the triad of social impairments share the features that are regarded by all systems
as crucial to autism, the only differences being the ways in which the features are manifested”.

A este respeito deve também levar-se em conta a questdo do estiramento
conceptual, abordada no capitulo anterior, quando se analisou a incidéncia da deficiéncia.
Para Pereira (1998), Ferreira (2001) e Filipe (2012), a taxa de prevaléncia das PEA tem
variado ao longo dos anos, consoante o critério metodolégico utilizado no diagndstico,
situagdo que ndo sera por certo alheia ao desenvolvimento de sucessivos instrumentos de
avaliagdo mais modernos e precisos.

Pereira (2006) e Filipe (2012), evidenciam que os primeiros estudos
epidemiologicos realizados na década de sessenta e setenta (Lotter, 1966; Brask, 1972 e
Wing & Gould), os quais usaram os critérios de Kanner, observaram uma média 4-5
pessoas com autismo em cada 10.000 individuos. As investiga¢cdes que tém vindo a ser
desenvolvidas posteriormente tiveram por base critérios mais amplos, como vimos,
incluidos em sucessivas classificagdes de satide mental entretanto criadas.’® Esta
pluralidade de critérios e de instrumentos utilizados a montante da medi¢do com a
diversidade clinica das situagdes observadas no espetro, o que dificulta, como referia
Wing (1993), a delimitacdo das fronteiras, faz com que a prevaléncia das PEA varie numa
razao tao ampla que torna dificil a realizagdo de estudos comparativos crediveis. A este
nivel, Filipe (2012) refere que no conjunto dos 32 estudos analisados por Eric Fomebonne
em 2003, e focalizando apenas a andlise nos casos mais severos, a prevaléncia encontrada

varia conforme a metodologia utilizada. Assim, oscila entre 3,4 por 10.000 individuos,

8 Como a ICD -9, DSM 111, DSM III-R, ICD-10, DSM 1V, DSM IV-TR e atualmente a DSM V.
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segundo os critérios de Kanner; 8,8 por 10.000, segundo a abordagem da DSM III; 16,5
por 10.000, de acordo com a ICD-10, até aos 22,2 por 10.000, ja utilizando a DSM 1V.
Ciente da dificuldade e complexidade na estimagdo atual da prevaléncia e da
evolucdo epidemiologica das PEA na Europa, em 2005 a Comissdao Europeia, através da
sua Direcao Geral de Satde, publicou o documento “Some elements about the prevalence
of Autism Spectrum Disorders (ASD) in the European Union”. O documento visava
promover uma refleccdo critica sobre esta temdtica no espago europeu, chamando a
atencdo para a necessidade de uma rapida e consensual harmonizacdo de conceitos e de
metodologias de diagnostico relativamente as PEA. Independentemente da dificuldade de

medicao ja referida

“(...) nevertheless and according to the existing information, the age specific prevalence
rates for ‘classical autism’ in the EU could be estimated as varying from 3.3 to 16.0 per 10 000.
But these rates could increase to a range estimated between 30 and 63 per 10 000 when all forms
of autism spectrum disorders are included. Debate remains about the validity and usefulness of a
broad definition of autism” (UE, 2005:4).

Mais recentemente, e incorporando a progressiva expansao e abertura dos critérios
de diagndstico ja mencionadas, alguns estudos realizados nos Estados Unidos da América
indiciam prevaléncias muito superiores as verificadas até aqui (Autism Europe, 2010).
Assim, nos ultimos anos, as estimativas de incidéncia das PEA realizadas pelo Centers
for Disease Control and Prevention (CDC) dos EUA tém vindo a constatar prevaléncias
cada vez mais significativas: i) na ordem de 1 em cada 150 criancas até aos 8 anos de
idade (CDC, 2007); ii) 1 em cada 88 criangas até aos 8 anos de idade (CDC, 2008) e iii)
1 em cada 68 criangas até aos 8 anos de idade, sendo de 1% a propor¢do de populagdo
mundial com PEA (CDC, 2014).

Na literatura internacional existe unanimidade sobre a existéncia de uma maior
prevaléncia das PEA nos individuos do sexo masculino (Pereira, 1998). Os tltimos
estudos apontam para uma propor¢ao de 4/5 rapazes por cada rapariga (Autismo Europe,
2010; CDC, 2014). Relativamente a eventual correspondéncia da incidéncia das PEA a
uma determinada classe social:

“(...) contrariamente aos elementos avangados por Kanner,*” nos estudos ingleses nio
foram encontradas nenhumas tendéncias de classe social, nem entre os pais das criangas com
autismos tipicos, nem entre as restantes com autismos atipicos, quando comparados com o total
da populacdo, ou com os pais de criangas com atrasos severos nas interagdes sociais” (Pereira,
1998:46).

87 Segundo pensava Kanner, as criangas provenientes de familias de classes sociais mais elevadas teriam
uma maior propensdo para o desenvolvimento de PEA (Wing, 1987).
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Nos ultimos anos veio a confirmar-se que a prevaléncia do autismo ¢ transversal a
todas as classes sociais, latitudes ou etnias (Dyches et al. 2001).

Em Portugal, segundo o estudo de Oliveira ef al. (2007),2® a prevaléncia média das
PEA apurada situou-se nos 9,2 em cada 10.000 criancas. Analisando os resultados
alcancados por regides (NUTS II), a autora encontrou uma maior prevaléncia nos Agores
(15,6), seguida da Regido Centro (12,5) e da Regido de Lisboa e Vale do Tejo (12,3). A
baixa prevaléncia encontrada na Regido Norte do pais (6,0), e ainda menor no Algarve
(2,4), tem sido desvalorizada por alguns autores e por parte de organizagdes da sociedade
civil ligadas ao autismo, como as APPDA, alegando que esta menor prevaléncia ndo esta
relacionada com a regido em causa, mas com a inexisténcia de diagnosticos hospitalares
que os referenciem. Nos anos de 2011 e 2012, a APPDA-Setubal, no ambito de seu estudo
sobre a qualidade de vida das familias com criangas e jovens dos 0 aos 25 anos a residir
no Distrito de Setubal,® realizou um grande levantamento administrativo no qual foram
inquiridas todas as escolas (pré-escolar, ensino bésico, e ensino secundério), bem como
as Instituigdes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) ¢ outras ONGS e
equipamentos lucrativos, sobre a frequéncia de criangas e jovens com diagnostico de
PEA. Neste levantamento foram identificados 336 casos de PEA. Tendo em consideragao
a populagdo residente no distrito na faixa etaria dos 0 aos 25 anos, o estudo apurou uma
prevaléncia estimada de 15,3 criangas/jovens com PEA para cada 10. 000 (Nogueira et
al. 2013). Mais recentemente, um estudo ndo epidemioldgico realizado pela Federagao
Portuguesa de Autismo no ano de 2014, revela existirem em Portugal, incluindo as
Regides Autonomas, mais de 2000 casos de criangas e jovens com PEA até aos 25 anos.
Face aos resultados obtidos no estudo da FPDA e levando em consideracdo como
universo das criangas/jovens dos 0 aos 24 anos, os dados referentes aos Censos de 2011
do Instituto Nacional de Estatistica (2.719.664) criancas/jovens residentes), foi possivel
estimar uma prevaléncia para a PEA nesta faixa etaria de 7,7 criangas/jovens em cada 10
000, valor inferior ao apurado por Guiomar (2007) e por Nogueira et al. (2013).

Dadas as caracteristicas em que assentou a recolha da informag¢ao (cruzamentos de

bases de dados administrativas e dados de associagdes), estes resultados poderdo

8 Guiomar Oliveira e colaboradores, realizaram um grande estudo epidemioldgico do autismo em todo o
territério nacional, durante os anos de 1999 e 2000. O estudo foi realizado tendo como populagio alvo as
criangas em idade escolar com idades compreendidas entre os 6 € os 9 anos. Os critérios de diagndstico
tiveram por base a classificagdo DSM IV, sendo utilizadas as escalas ADR-R e CARS (Oliveira e/ al. 2007).
8 Embora o inquérito as familias no &mbito deste estudo tenha sido realizado apenas em 9 dos 13 concelhos
do Distrito de Settbal, excluindo os 4 concelhos integrados no Alentejo litoral (Alcacer do Sal, Santiago
do Cacém, Grandola e Sines), o levantamento administrativo foi operacionalizado em todos os concelhos.
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encontrar-se subdimensionados, pelo que deverdo ser encarados com alguma prudéncia.
Por outro lado, como foi anteriormente referido, este trabalho nio teve as caracteristicas
de um estudo epidemiolégico.

A maior prevaléncia das PEA em individuos do sexo masculino foi também
constatada nos dois mais recentes estudos realizados a este nivel (APPDA-Setubal, 2011
e FPDA, 2013). A proporcao de 1 rapariga para cinco rapazes encontrada em Portugal,
corrobora os dados internacionais da maioria dos estudos conhecidos sobre a

caracterizacdo do Autismo.
I1.1.3 As causas, as caracteristicas das PEA e a intervencio terapéutica

No que respeita as PEA, “a tematica da causalidade ou da etiologia ¢ uma questdo complexa,
controversa e sempre incompleta” (Pereira, 1998:22).

Sabendo-se que constituem uma sindrome de dimensdo varidvel, dada a
complexidade e diversidade dos casos, pouco ainda se conhece de concreto e definitivo
sobre as causas das PEA. Filipe (2012:36), refere que uma sindrome ¢ “um conjunto de
sinais e sintomas que, por surgirem sistematicamente agregados, se assume que poderdo
constituir ou fazer parte de uma entidade singular.” Porém, o facto das pessoas com PEA
apresentarem sintomas semelhantes ndo implica que estes estejam ligados a uma tnica
causa. Segundo a publicagdo do Autism Europe (2010), a genética ¢ um fator importante
a considerar para a patogénese da PEA. Pensa-se igualmente que a este tipo de causas,
poder-se-30 juntar outros fatores de origem ambiental, sendo que, de acordo com o
mesmo documento, apenas em 10% dos casos ¢ possivel determinar a causa concreta das
PEA.”® De acordo com a Federagdo Portuguesa de Autismo,’! poderao existir nos pais ou
familiares das pessoas com PEA determinados fatores hereditarios que apresentam uma
casualidade genética complexa e multidimensional e que tenderdo a potenciar uma maior
probabilidade de aparecimento de novos casos de autismo na mesma familia. S3o ainda
apontadas como possiveis causas ocorréncias pré-natais, como por exemplo a rubéola
materna, ou o hipertiroidismo, e perinatais, como o baixo peso ao nascimento, infegdes

neonatais, traumatismos, entre outras.

% Nos 10% dos diagnodsticos de PEA que é possivel determinar uma causa associada, encontram-se
patologias como o Sindroma de X fragil, Neurofibromatose, Esclerose Tuberosa, Sindroma de Angelman,
Cornelia de Lange, Sindroma de Down, ente outros (Autism Europe, 2010).

1 http://www.fpda.pt/autismo 1. Consultada a 20-08-2014.
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Revisitando muito sucintamente o trajeto historico da investigagdo cientifica, de
acordo com Pereira (1998), a evolucao das teorias sobre a causalidade do autismo
estruturou-se em trés grandes niveis: as teorias ndo-organicas ou experienciais,’” as quais,
como atras se descreveu, enfatizavam a existéncia de uma disfunc¢do psicoldgica mae-
filho, culpabilizando os progenitores pelo desenvolvimento da problemadtica; as teorias
organico-experienciais,”® que se encontram ja numa fase de transi¢do, admitindo alguns
atores a existéncia de um misto entre lesdes organicas e problemas relacionais; e por
ultimo as teorias organicas,” que atribuem um causa estritamente bioldgica ao autismo.
A este proposito, Caldéron et al. (2012) salientam que a natureza neurobiologica dos
fatores etiologicos do autismo podera encontrar-se relacionada com possiveis alteragdes
neurobioldgicas, que vao desde um anormal desenvolvimento do l6bulo temporal, a morte
seletiva de algumas células no cerebelo e/ou modificagdes nos circuitos fronte estriados.
Por ultimo, num estudo recentemente publicado, Tang et al. (2014) evidenciam que as
criangas afetadas pelo autismo tém um excedente de sinapses, ou conexdes, ao nivel das
células cerebrais.

Independentemente das muitas davidas que ainda subsistam quanto as verdadeiras
causas relativamente a cada caso de PEA, ha, contudo, atualmente, uma evidéncia
empirica ao nivel da comunidade cientifica, que comprova a ndo relacdo causal ente as
atitudes dos progenitores e o desenvolvimento desta perturbagdo

Antes de abordar, também de forma muito sumadria, os principais instrumentos de
diagnostico, convém reiterar uma vez mais que, dentro do espetro do autismo e quanto ao
nivel de severidade da perturbacdo, existe uma diversidade assinalavel de situagdes
clinicas. Para autores como Filipe (2012) e Wing (1996), entre outros, a principal tarefa
do médico ¢ apreender se o doente tem de facto uma PEA e numa segunda fase entdo
avaliar o seu perfil de funcionalidade e as suas incapacidades com vista a um plano
terapéutico. Filipe (2012) identifica os trés principais niveis, ou subconjuntos, em que se

podem dividir as pessoas com PEA, a saber: i) Autismo de Kanner,” Autismo de Alto

92 Defenderam esta visdo autores como: Bettelheim (1955), Bion (1955), Fraknoi & Ruttenberg (1971),
Szurek (1973), entre outros.

93 As teorias orgAnico-experienciais foram desenvolvidas através dos trabalhos de O'Moore (1972), Miller
(1974), ou Tinbergen & Tinbergen (1976).

%Defenderam teorias orginicas sobre a causalidade do autismo autores como Lovaas, Koegel &
Schreibman (1979), Prior (1979) e Wing (1979), entre muitos outros.

%5 Nivel mais severo, apresentando a pessoa nesta situagdo um défice grave de interagdo social, perturbagdo
grave da linguagem, deficiéncia mental, interesses limitados e comportamentos repetitivos (estereotipias).
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Funcionamento,’® Sindrome de Asperger.”” Dada a variedade e complexidade do quadro
de situagdes possiveis dentro de cada nivel apresentado, nem sempre ¢ facil avaliar com
exatiddo as competéncias e incapacidades das pessoas com PEA, até porque, a qualquer
momento, poderdo ser observadas alteracdes significativas em termos evolutivos. Nao
existem marcadores biologicos para o diagndstico das PEA, este concretiza-se pela
observagao clinica (Idem).

Relativamente aos instrumentos de avaliacdo utilizados no diagndstico, e
independentemente de existirem varios, segundo a publicacdo da Autism Europe (2010),
¢ necessario assegurar que a avaliagdo integre as seguintes areas: cognitiva, linguagem,
fisica e médica, comportamental, saude mental e funcionamento familiar. Entre os
instrumentos de avaliagdo estandardizados e especificos para o autismo, a Autism Europe
(2010), Ferreira (2011) e Filipe (2012) referem como principais a “Autism Diagnostic
Observation Schedule” (ADOS), a “Autism Diagnostic Interview-Revised” (ADI-R) e a
“Childhood Autism Rating Scale”.

Nao obstante ja se tenha anteriormente referido algumas das caracteristicas
idiossincraticas das pessoas com PEA, convém evidenciar outras particularidades ainda
ndo abordadas e que poderdo influir no dia-a-dia em contexto familiar. Segundo a
Federagdo Portuguesa de Autismo,’® embora os primeiros sintomas surjam entre os 15 e
os 18 meses de idade, estes comegam a acentuar-se entre os 2 € os 5 anos, com especial
incidéncia nos dominios do social, comunicacional e comportamental. Os denominados
comportamentos disruptivos podem tornar-se um verdadeiro problema quer para a saude
das proprias pessoas com PEA, quer dos seus familiares. Segundo a publicacdo de
referéncia New York State Department of Health (2000), os individuos com PEA tendem

a apresentar algumas das caracteristicas apresentadas no quadro seguinte.

% Nivel menos severo que o anterior, registando-se apenas um défice moderado no que respeita a linguagem
e interagdo social, apresentando, contudo, ainda interesses restritos € comportamentos repetitivos (ndo tem
deficiéncia mental).

7 Nivel de PEA considerado mais leve, observando-se apenas uma perturbagdo moderada na interagdo
social, mantendo-se a presenca de interesses restritos e alguns comportamentos repetitivos (Ndo apresenta
deficiéncia mental, nem perturbagdo na linguagem).

8 http://www.fpda.pt/autismo 1. Consultada a 20-08-2014.
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Quadro 7 — Caracteristicas comuns nos individuos com PEA drea de desenvolvimento

- Fraco contacto ocular

- Ndo iniciagdo ou manutengdo
de brincadeiras com outras
criangas, nem integragdo em
grupos

Comunicagao

- Auséncia total de linguagem
em muitas criangas

- Quando ha presencga de
linguagem ela é normalmente
quebrada, repetitiva e sem

Comportamento

- Comportamentos repetitivos
do ponto de vista motor e
verbal

- Leque de interesses e
brincadeiras reduzido e

grande intengdo limitado

- ReacgBes ndo adequadas em comunicacional
contexto social - Perfil sensorial alterado
- Problemas de fluéncia
- Auséncia de ansiedade na

presenca de estranhos

- Perturbagdes de
- Problemas de utilizagdo de comportamento
linguagem no contexto

apropriado

- Fraca nogdo de distancia face
ao outro

- Problemas cognitivos
Fonte: New York State Department of Health (2000) — Adaptado.

Convém uma vez mais evidenciar que, embora o quadro anterior ndo contemple
exaustivamente toda a tipologia de caracteristicas atribuidas as pessoas com PEA, a
grande maioria destas pessoas podem apresentar apenas alguns destes atributos. Também
a componente sintomatologica das PEA e a intensidade manifestada em cada perturbagao
pode variar de individuo para individuo e vai-se alterando ao longo do seu ciclo de vida.

Em consonancia com o descrito no quadro anterior, Garcia & Rodriguez (1997) e
Nielsen (1999) salientam que as criangas com PEA tém maneirismos e especificidades
incomuns, que vao desde o completo alheamento a hiperatividade, incluindo por vezes a
pratica de comportamentos (auto e hétero) agressivos. Os choros, a birras violentas e risos
sem fundamento sdo também comuns. Segundo os autores, a dificuldade na
descodificagdo das expressdes ou emocgdes alheias, ocasiona muitas vezes estados de
frustragdo severos. A proximidade diaria a este tipo de comportamentos, aos quais se deve
adicionar outros, como os rituais estereotipados e compulsivos, os gritos e saltos
desprovidos de contexto, as correrias sem um objetivo concreto, entre outros, que fazem
parte das caracteristicas especificas das pessoas com PEA, tém influéncia na vida familiar
e nos habitos sociais das familias (Brown et al, 2006; Nogueira ef al., 2013).

Embora a maior parte dos estudos incida sobre o impacto das PEA nas criangas,
esta perturbagdo afeta significativamente todo o ciclo de vida da pessoa. No caso dos
adolescentes, para além dos constrangimentos causados pelas PEA, os jovens ir-se-ao
igualmente debater com problemas habituais desta etapa conturbada de vida. Assim,

dependendo do nivel de compreensao e de aceitagdo da sua diferenca face aos restantes
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jovens, o adolescente com PEA tera maior ou menor propensao para um estado de espirito
de revolta ou de depressdo, consoante for a consciéncia dessa diferenga. Na mesma linha
de pensamento, os idosos com autismo terdo os problemas de satde caracteristicos da

idade, ampliados pelos decorrentes das PEA.

Relativamente ao tratamento das PEA:

“(...) ndo ¢é conhecida nenhuma intervencdo médica ou nao médica que resolva as
perturbagdes nucleares do autismo, nomeadamente as marcadas dificuldades de interpretacao e
comunicagdo ndo-verbal, de associagdo e de generalizagdo de conceitos. E mesmo possivel que o
autismo ndo tenha cura” (Filipe, 2012:96).

Nao obstante, para o autor, existem boas praticas de intervengdo terapéutica, que
potenciam a autonomia e desenvolvimento das pessoas com PEA e que constituem bases
consensuais alargadas em termos cientificos. As terapias comportamentais tém tido os
melhores resultados no que respeita a melhoria das competéncias sociais, de
comunicagdo, bem como de autonomia das pessoas com PEA. A metodologia ABA
(Applied Behavior Analysis),”® tem sido das mais utilizadas no dmbito dos métodos
comportamentais estruturados. Estas metodologias visam aumentar competéncias e
eliminar comportamentos desajustados através de um rigoroso planeamento da acdo.
Coexistem com este tipo de abordagens comportamentais, outras que privilegiam
sobretudo a relagdo e os afetos, numa perspetiva de integragdo. Como exemplo destas
metodologias baseadas nos afetos, apresenta-se o Programa Sonrise (APPDA-Setubal
2012).19% Nos ultimos anos tém igualmente emergido metodologias de 4mbito mais
eclético, procurando combinar a abordagem comportamental e social, como ¢ caso do
DENVER Model (ESDM). Esta terapia tem como destinatarias a criangcas com PEA até
aos 4 anos de idade (Roger ef al. 2010, 2012). Na mesma linha, o SCERTS Model (Prizant
et al. 2003) também assume uma intervencao de modelo misto (comportamental e social),
estendendo o publico-alvo até aos 10 anos de idade. Por outro lado, no campo educativo,
a metodologia TEACCH, que se abordard com maior profundidade mais a frente neste
trabalho, encontra-se muito disseminada em programas de ensino estruturado. Num outro

plano, muito recentemente, tem vindo a fazer caminho uma nova abordagem neuro

% A “Applied Behavior Analysis” (ABA) € uma metodologia comportamentalista, com 40 anos de
existéncia e de constante investigagdo e intervengdo no ambito das PEA, sendo apresentada por alguns
autores como uma técnica cientifica com bons resultados relativamente ao desenvolvimento da autonomia,
aprendizagem e funcionalidade das criangas que a realizam.

100 O Programa “Sonrise” ¢ uma abordagem de intervencio intensiva e personalizada, no qual se valoriza a
relagdo interpessoal em detrimento de um método estruturado. O trabalho ¢ realizado preferencialmente no
ambiente natural da crianca, sobretudo recorrendo aos proprios pais ou a voluntarios.
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terapéutica ndo evasiva em criangas e jovens com autismo. Nao sdo ainda reconhecidos
pela comunidade cientifica estudos que comprovem a eficacia deste método.

Embora nio sendo objetivo deste trabalho descrever exaustivamente cada uma das
multiplas abordagens terapéuticas utilizadas nas PEA, de acordo como o documento de
referéncia da Autism Europe (2010) salientam-se como benchmarking aspetos como a
intervencdo precoce, o apoio individualizado, a interveng¢do o mais intensiva possivel
(base diaria) em locais diferentes (generalizacdo), a intervencdo em ambiente apropriado
e a participagdo e envolvimento da familia. O mesmo documento evidencia ainda trés
pontos que considera fundamentais: 1) o acesso ao sistema de educagdo o mais cedo
possivel, ii) a necessidade de garantia de apoios e servigos promovidos pela comunidade
e que ajudem a pessoa com PEA no seu projeto de vida e autonomia pessoal; iii) Acesso
a tratamentos médicos, terapéuticos e outros servigos de saude adaptados as necessidades
das pessoas com PEA e que estdo disponiveis para a populagdo em geral.

Ao nivel dos EUA, entre outros trabalhos mais recentes de consenso cientifico,
merece destaque citar como base para uma boa intervencdo nas PEA o artigo de Myers et
al. (2007) “Management of Children With Autism Spectrum Disorders”, publicado pela
American Academy of Pediatrics. Este trabalho cientifico de 2007 continua atualmente a
constituir-se uma das maiores referéncias enquanto guideline internacional sobre a
intervengdo terapéutica com criangas e jovens com PEA.!1°! Myers et al. (2007) alertam
para a importancia da intervencdo preventiva, iniciando-se esta o mais precocemente
possivel, sem esperar pelo diagnostico definitivo e numa média intensiva de pelo menos
25 horas por semana/doze meses por ano. Segundo os autores, o programa de intervencao
devera ser sistematicamente planeado e conter simultaneamente acdes de natureza
reabilitativa e educacional, de acordo com os objetivos identificados para cada crianca
em concreto. E evidenciada a importancia do apoio individualizado (1 para 1) e
incentivada a participacdo da familia, incluindo a necessidade da formacgdo/coaching
parental. Na componente educacional ¢ salvaguardada a mais valia da inclusdo escolar,
do trabalho de pares no ambito da educagdo, bem como da monitoriza¢do continua e
documentada do progresso educacional da crianga, reajustando periodicamente os
objetivos estabelecidos se necessario. Os autores salientam ainda a necessidade de

estruturacdo de rotinas e da atividade visual da crianca, a implementagdo de estratégias

101" A atualidade do artigo comprova-se pela sua recente citagdo enquanto referencial na intervengdo
terapéutica das PEA por investigadores e/ou académicos, americanos e europeus, no ultimo congresso da
Austism Europe (2013).
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que facilitem a generalizacdo e a aposta na capacitacdo e na funcionalidade, conferindo
cada vez maior responsabilidade e independéncia na agdo. Por ultimo, Myers et al. (2007)
consideram fundamental o desenvolvimento de estratégias empiricamente comprovadas
que visem reduzir os comportamentos disruptivos ou inadequados destas criangas e
jovens.

Relativamente a farmacologia medicamentosa, ndo existe no presente nenhum
medicamento para tratar o autismo, nem nenhum que possa prevenir o seu aparecimento
(Filipe, 2012). Contudo, sdo utilizados alguns farmacos com o intuito de ajudar a
melhorar o controle dos sintomas associados, quer do autismo,'? quer de outras
patologias que existam cumulativamente, como ¢ o caso da epilepsia. Os medicamentos
disponiveis para este tratamento sintomdtico associado, sdo diversos. Falamos
essencialmente de trés grandes categorias de farmacos: os antidepressivos, o0s
antipsicoticos e os estimulantes. Muito recentemente, Tang et al. (2014), autores de
importante estudo sobre as sinapses do cérebro de criangas autistas, encontram-se a
investigar os resultados de um novo medicamento que possa vir a atuar ao nivel das
sinapses e refazer os circuitos cerebrais das pessoas com PEA, mas por enquanto tal ainda
ndo ¢ possivel.

A problematica do autismo, dadas as caracteristicas apresentadas, a complexidade
que acarreta do ponto de vista da reabilitagdo e o facto de atualmente ainda ndo ser
conhecida qualquer cura, tenderd a constituir um desafio de grande exigéncia para a
familia da pessoa afetada, impactando na qualidade de vida familiar (Parish ef al., 2001;
Summers et al., 2005; Turnbull et al., 2006). Esta tematica sera desenvolvida no ambito

do ponto seguinte.

I1.2 A Qualidade de Vida

“(...) devemos atribuir o mais alto valor ndo em viver, mas em viver bem.”

Sécrates
I1.2.1 Sobre o conceito de qualidade de vida (QOL)

“A qualidade de vida tem sido abordada ao longo das ultimas décadas como um conceito
que resulta de uma percecao subjetiva dos atores. Os modelos aplicados para apreciacao e aferigdo
tém evoluido a partir do momento em que se vislumbrou que os indicadores sociais de bem-estar

102 Como por exemplo a agitagio motora.
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deverdo ter um peso igualmente substantivo para se equacionar o desenvolvimento das
sociedades, para além dos classicos indicadores economicos” (Nogueira ef al. 2013:37).

Segundo Galinha & Ribeiro (2005) apesar do conceito cientifico de bem-
estar/qualidade de vida ser relativamente recente, pode considerar-se que as raizes
historicas remontam ao periodo Iluminista do século XVIII, a partir do qual se passou a
defender o desenvolvimento da pessoa humana e a felicidade individual, valores que
substituiram o exclusivo servico a Deus ¢ ao Rei. Ainda de acordo com 0s mesmos
autores, a sociedade ¢ pela primeira vez encarada como um meio de proporcionar aos
individuos a satisfacdo das suas necessidades pessoais, contribuindo assim para o bem-
estar de cada um. Nesta linha de pensamento, Veenhoven (1996) constata que os
principios do utilitarismo!®* nos séculos XIX e XX ajudaram a cimentar a ideia de que
uma boa sociedade ¢ aquela que consegue assegurar um bom nivel de vida e de felicidade
aos seus cidadaos. Para Diener ef al. (1999) o conceito de bem-estar, como o entendemos
hoje, foi criado por Wilson (1960). Galinha & Ribeiro (2005) adiantam que ao tentar
aprofundar o conceito, “Wilson (1967) propds-se estudar duas hipoteses do bem-estar,
onde relacionou os conceitos de satisfagdo e de felicidade numa perspetiva Base-Topo
(Bottom Up) — a satisfagdo imediata de necessidades produz felicidade, enquanto a
persisténcia de necessidades por satisfazer causa infelicidade — e Topo-Base (Top Down)
— o grau de Satisfacdo necessario para produzir Felicidade depende da adaptacao ou nivel
de aspiragdo, que ¢ influenciado pelas experiéncias do passado, pelas comparagdes com
outros, pelos valores pessoais e por outros fatores — como ainda, atualmente, se discute
na area do Bem-Estar Subjetivo”.

Em consonancia com o trabalho de Diener ef al. (1999), autores como Cummins
(2000), Rapley (2003) e Sousa et al. (2007) salientam a década de 60 como um marco
importante no interesse pelo estudo do bem-estar e da qualidade de vida, relacionando
este facto com o desenvolvimento dos indicadores sociais.!%* Assim, nesta época emergiu
a constatagdo da necessidade de, no ambito dos estudos comparativos entre paises,
comegar a incluir alguns indicadores de desenvolvimento social diferentes das analises

com base em indicadores econdmicos brutos, como por exemplo o PIB ou o PIB per-

103 O utilitarismo consubstancia-se numa abordagem de natureza filosofica e ética, tendo Jeremy Bentham
e John Mill como principais defensores. Valoriza as agdes como boas quando tém por objetivo a felicidade
humana e méas quando assumem um objetivo contrario.

104 De acordo com Evans (1994), os indicadores sociais nfio abrangem todas as dimensdes criticas numa
avaliacdo sobre a qualidade de vida. Uma das componentes importantes em falta relacionava-se com a
nogdo de “qualidade de vida subjetiva”.
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capita (Sousa, et al., 2007). Neste sentido, Evans (1994) ¢ claro ao afirmar que,
porventura, a razao principal para o incremento do estudo da qualidade de vida de uma
determinada populacdo esteve correlacionada com a percecdo que se foi instalando na
comunidade cientifica sobre as limitacdes da utilizagdo em exclusivo de indicadores
econdémicos para a medi¢ao do nivel de desenvolvimento de um pais.

De acordo com Sousa, et al. (2007), ndo se deve dissociar o impulso no estudo da
qualidade de vida nos anos sessenta da influéncia e interesse manifestado pela ONU em
conhecer e medir os padrdes de vida nas diversas comunidades humanas, para além dos
meros indicadores econdmicos. Este aspeto ird contribuir para a relevancia e
internacionalizacdo da temética no meio académico, politico e ideologico. Tal como se
evidenciou no capitulo anterior, no qual se explorou o trajeto das politicas e da
representacdo social face a deficiéncia, também a este nivel a ONU assume um papel
determinante.

A dimensao do conceito de qualidade de vida alargou-se assim muito para além da
nocao de bem-estar econdmico/financeiro, caracterizando-se por uma abrangéncia mais
global, na qual se encontram plasmadas outras dimensdes da vida dos individuos e dos
territorios (Novo, 2003). Veenhoven (1996) entende que o conceito de “qualidade de
vida” emerge procurando vincar o primado da condi¢do humana mais ampla sobre apenas
o bem-estar material. A qualidade de vida passa assim a integrar, gradualmente, percecdes
do foro individual, como o nivel de satisfacdo em relagdo a vida familiar, conjugal, social
¢ ambiental, entre outros dominios (Sousa, et al., (2007). Por outro lado, Fleck et al.
(1997) enfatizam que o termo “qualidade de vida” ird adquirir uma outra notoriedade
medidtica ao integrar um conhecido discurso proferido em 1964 pelo entdo presidente
norte-americano Lyndon Johnson, tendo este considerado que "these goals cannot be
measured by the size of our bank balances. They can only be measured in the quality of
the lives that our people lead.”!%

Relativamente aos primeiros estudos empiricos sobre “qualidade de vida” no seu
sentido mais amplo, Galinha & Ribeiro (2005) reportam como marcos a reter o trabalho
de Gurin et al. (1960), nos Estados Unidos da América, no ambito do bem-estar mental,
tendo esta investigacao, pela importancia que assumiu, sido replicada na década seguinte,
e os estudos de Andrews & Withey (1974; 1976) e de Campbel, Converse e Rogers

(1976). Estes ultimos trabalhos procuraram compreender a posi¢ao dos cidadaos dos EUA

15 yndon B. Johnson, Madison Square Garden, New York, 31 October 1964, in
http://logica.ugent.be/philosophica/fulltexts/25-2.pdf, consultada a 01-06-2013.
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acerca da sua qualidade de vida, tendo sido igualmente desenvolvidas escalas de medigao
para este fim.

Embora o constructo conceptual de “qualidade de vida” se revele relativamente
recente enquanto abordagem tedrica no ambito das ciéncias médicas, sociais e politicas,
este ja se encontra muito divulgado no meio cientifico (Guillemin et al., 1993; Mathias et
al., 1994; Seidl & Zannon, 2004). Contudo, a definicdo de qualidade de vida tem sido
objeto de uma acesa discussdo entre os autores, continuando ainda a nio existir uma
delimitagdo clara e uma tUnica definicdo consensualizada (Fleck et al., 1997; Spilker,
1996). De acordo com Sousa et al. (2007) a perce¢do individual sobre a qualidade de vida
tende a ser condicionada por determinados fatores como o momento histérico e a
realidade cultural em que ¢ avaliada, pelo estado de desenvolvimento econdmico e
tecnologico da sociedade em que o sujeito esta inserido, pelo tipo de normas e valores
dominantes, pela classe social, entre outros fatores. A este proposito, McGall (1980:222)
entende que:

“(...) quality of life studies are at present in a state of considerable confusion. Not only
do we not know what QOL is; we don't even know what category of thing it is. Is QOL a
state of mind or a state of society? Does its definition vary from individual to individual, from
culture to culture, from geographical area to geographical area, or is it the same for all
people, everywhere? Is QOL measurable, and if so why do there continue to be profound
differences of opinion over which social indicators are relevant to its determination?”

Para além das questdes da subjetividade e da relatividade sociocultural na
apreciacdo da qualidade de vida ja mencionadas, outro aspeto importante a salientar
prende-se com a utilizagdo e apropria¢do do conceito por diferentes setores da sociedade,
desde a saude até a politica, passando pela filosofia, cultura, religido, entre outros. Na
opinido de Ventegodt, e al. (2003) todas as grandes religides e filosofias concretizam um
ideal conceptual de vida boa, vida com dignidade, ou de vida com qualidade. Tal significa
que essa concecdo ¢ impactada por um conjunto de coédigos morais, culturais e praticas
de conduta que ndo deve ser subestimado. Por outro lado, segundo CRPG (2007), no
ambito da “qualidade de vida,” caberdo também ideias como as de desenvolvimento
sustentavel, ecologia humana, bem como os ideais das sociedades democraticas, do
desenvolvimento e dos direitos humanos. Deste modo, a operacionaliza¢do do conceito
de QOL tem igualmente sido abordada de forma diferente, consoante a area de estudo em
causa ou mesmo no interior de cada setor (Sousa et al., 2007). Para além desta visdo

transcultural e funcional da qualidade de vida, torna-se ainda importante observar o
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caracter transversal desta varidvel ao longo de toda a vida de um determinado individuo
(Fleck et al., 1997; Spilker,1996).

Em termos de sintese, e recorrendo a Ventegodt, et al. (2003), pode dizer-se que a
“qualidade de vida” ¢ uma apropria¢do iminentemente subjetiva e relativa, dependendo
do contexto socio-ambiental em que se insere o sujeito, sendo considerados trés grandes
tipos na abordagem tedrica a QOL: a qualidade de vida subjetiva, a qualidade de vida
existencial e a qualidade de vida objetiva. O primeiro (QOL subjetiva), relaciona-se com
o posicionamento individual de cada um face a sua propria qualidade de vida. O sujeito
avalia a sua qualidade de vida de acordo com a sua visdo de si mesmo, do mundo e dos
problemas, impregnado dos seus sentimentos, conceitos valorativos e ambig¢des pessoais.
Perceber se uma determinada pessoa se encontra satisfeita com a sua vida e de uma forma
geral feliz, sdo aspetos que refletem a dimensdo subjetiva da qualidade de vida. Um
segundo tipo de abordagem (QOL existencial), posiciona-se a um nivel mais profundo.
Sao evocadas neste ambito as questdes da realizagdo pessoal em varios dominios, bem
como as que estdo relacionadas com a natureza mais profunda e idiossincratica do
individuo. Esta dimensdo da qualidade de vida readiciona-se com o desenvolvimento
pessoal, espiritual ou religioso da pessoa. Por ultimo, a QOL objetiva prende-se com a
forma como a vida de uma pessoa ¢ avaliada pelo mundo exterior. Esta visdo ¢
influenciada pelo contexto ambiental e cultural em que o individuo se encontra inserido.
A qualidade de vida objetiva pode ser medida através de indicadores sociais relevantes
ao nivel do bem-estar que, contudo, podem divergir de sociedade para sociedade. A
qualidade de vida objetiva inclui a analise de variaveis como o rendimento, o estado civil,
a condicdo perante o trabalho, o estado de satide, o relacionamento interpessoal, que inclui
dimensdes como o nimero, a intensidade e a carga afetiva ou relacional dos contactos
pessoais, entre outras. Muitas vezes ndo hé concordancia entre os resultados obtidos na
avaliagdo da qualidade de vida objetiva e subjetiva. Ventegodt et al. (2003) enfatizam
que, se até mesmo em termos médicos pode de facto existir uma discordancia entre um
diagndstico objetivo e a apreciacdo subjetiva que a pessoa faz da sua doenga, com muito
mais propriedade, tal pode acontecer ao nivel de um conceito tdo complexo como ¢ o da
qualidade de vida.

Nao havendo espago neste trabalho para uma representacdo exaustiva de toda a
panoplia de concegdes tedricas no dominio da qualidade de vida, até porque o foco da
presente investigacao prende-se essencialmente com a relag@o entre as politicas ptblicas

e a qualidade de vida das familias com criangas e jovens com PEA, voltaremos ainda a
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esta tematica, mas ja de forma mais direcionada para a area da deficiéncia, no ponto

seguinte.

I1.2.2 A investiga¢ao sobre a qualidade de vida no Ambito da deficiéncia

“Quality of life (QOL) means a good life and we believe that a good life is the same as

living a life with a high quality” (Ventegodt, et al., 2003).
O debate e o estudo da qualidade de vida no dominio da deficiéncia e a atribui¢do de
importancia ao tema, principalmente na area da saude mental, comegou a emergir também
enquanto fundamentagao basilar para as premissas do movimento anti institucionalizagao,
que combatia a visdo estritamente médica da deficiéncia (Sheppard-Jones, 2003). Como
se vera adiante, a qualidade de vida entendida de forma holistica e multidimensional, e
ndo apenas como uma mera reabilitacdo ou tentativa de reabilitacdo funcional, enquadra-
se nos pressupostos do modelo social e mais tarde do biopsicossocial, analisados no
capitulo anterior.

Como se evidenciou até aqui, a nivel cientifico, a qualidade vida tem vindo a ser
conceptualizada de variadissimas formas. Esta constatagdo também pode ser observada
no campo de estudo da reabilitacdo/deficiéncia (Sousa, et al., 2007). Historicamente, de
acordo com Schalock et al. (2002), o interesse na tematica da qualidade de vida na area
da deficiéncia remete para trés tipos de razdes: por um lado, a rutura como o paradigma
de que bastariam os progressivos avangos na ciéncia, medicina e tecnologia para melhorar
significativamente o bem-estar da populacdo em geral, incluindo a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia e suas familias. Um segundo aspeto prende-se com a emergéncia
e os pressupostos do “movimento da normaliza¢do”, que enfatizou a importancia dos
servigos baseados na comunidade para a qualidade de vida do individuo. Por ultimo, o
aumento do empowerment dos movimentos de direitos civis e dos consumidores,
centrando o foco da sua agdo na pessoa, nos seus direitos e na sua autodeterminagao.

Chubon (1985) concebeu uma das primeiras abordagens a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia ao ter desenvolvido um conjunto de investigagdes neste campo.
Na sua exploragdo tedrica considerou 10 dimensdes principais de qualidade de vida:
trabalho, lazer, nutricdo, sono, suporte e rede social, rendimentos, satde, amor/afeto,
ambiente e autoestima. Nesta linha de pensamento, Boswell ez al. (1988), levando em
consideragdo os temas mais valorizados pelas proprias pessoas com deficiéncia,

enfatizaram dimensdes como o projeto de vida, oportunidades de emprego e nivel de
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rendimentos. Estes aspetos encontravam-se igualmente incluidos na conceg¢do de Chubon

(1985). Nas duas publicagdes mencionadas,'%

o conceito de “QOL” ¢ entendido
essencialmente como uma percegdo subjetiva da pessoa.

Um dos modelos de qualidade de vida que merece aten¢do neste ambito, foi
desenvolvido por Robert Schalock (1996). O autor identificou 8 componentes criticas da
qualidade de vida, hierarquizando-as conforme a sua importancia. Da menos importante
para a mais importante: i) bem-estar fisico; i) bem-estar material; iii) direitos iv) inclusdo
social; v) relagdes interpessoais; vi) autodeterminacdo; vii) desenvolvimento pessoal;
viii) bem-estar emocional. O modelo conceptual de qualidade de vida de Schalock,
apresenta como novidade em relagdo aos anteriores: para além de uma arquitetura
hierarquica, uma categorizacdo mais abrangente, alargando o enfoque multidimensional
na avaliacdo da qualidade de vida. Segundo Sousa et al. (2007:43), ha atualmente uma
crescente concordancia na comunidade cientifica em que a qualidade de vida “ndo ¢
redutivel a uma epistemologia atomista e unitaria.” Assim, os autores consideram o
modelo de Schalock convincente e valido para o estudo desta temadtica, por refletir as
dimensoes consensualizadas neste dominio e por abarcar de forma holistica a diversidade
de dominios do funcionamento humano. Desta forma, Sousa et al. (2007) consideram o
modelo de Schalock coerente com a literatura disponivel, principalmente por considerar
igualmente aspetos importantes como a intersubjetividade da qualidade de vida;!'"” a
avaliacdo diferenciada por cada pessoa e a variagdo do valor e do peso de cada uma das
dimensdes ao longo do periodo de vida do sujeito.

A importancia e o interesse crescente que a qualidade de vida foi progressivamente
adquirindo a nivel internacional, nomeadamente na area da satde, levou a que em 1991,
no Ambito da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), fosse criado 0 WHOQOL Group!®®
exatamente com o intuito de aprofundar esta tematica. Em 1995, como corolério dos
trabalhos realizados pelo grupo, a OMS conceptualiza “qualidade de vida” como:

“percegdo do individuo sobre a sua posi¢do de vida, de acordo com o contexto cultural e
com os sistemas de valores em que vive, por relagdo as suas metas, expetativas, padroes e
preocupagoes” (WHOQOL, 1995).

Este conceito da OMS resulta de um consenso internacional que assume a

perspetiva transcultural e multidimensional da qualidade vida (WHOQOL Group, 1995,

106 Chubon (1985) e Boswell et al. (1988).
107 Resulta do cruzamento entre indicadores subjetivos com indicadores objetivos
108 World Health Organization Quality of Life Group.
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1998). Tal como se observou, relativamente a abordagem de Schalock sobre a qualidade
de vida, o conceito da OMS de “QOL” reveste-se igualmente de uma abrangéncia e
complexidade ambiciosa ao correlacionar as dimensdes da saude fisica e da saude
psicolédgica, com as relagdes sociais, crencas pessoais e contextos ambientais (Schalock
et al., 2002; Pelicioni, 1998). O projeto WHOQOL integrou um conjunto multidisciplinar
e diversificado de peritos de ambito internacional. Dos trabalhos do grupo resultou ndo
s6 a formulagdo do conceito de qualidade de vida e dos seus 6 dominios principais,'?’
como, ainda, a elaboragdo de um instrumento para a sua medi¢cao: o WHOQOL-100. Tem
vindo também a ser bastante utilizada a versdo resumida do instrumento, a denominada
WHOQOL-BREF, que integra 26 itens da avaliacdo da “QOL”. Estes instrumentos
(WHOQOL-100 e WHOQOL-BREF), disseminaram-se rapidamente a nivel
internacional, tendo sido traduzidos em mais de 40 linguas e sendo atualmente dos mais
utilizados neste dominio (Skevington, et al., 2004). Segundo Canavarro et al. (2010), as
duas versdes portuguesas foram operacionalizadas pelo Centro Portugués para a
Avaliacdo da Qualidade de Vida de acordo com os trabalhos de revisdo desenvolvidos
por Rijo et al. (2006) e Vaz Serra et al. (2006 a,b). Para Skevington, et al. (2004), os
instrumentos de avaliagdo do WHOQOL Group sdo de aplicagdo relativamente facil,
tendo ainda a vantagem de ndo sobrecarregar o entrevistado com questdes desnecessarias
como acontece nos grandes inquéritos epidemiologicos.

Como anteriormente se evidenciou, ndo obstante procurar-se, através de
instrumentos padronizados, uma harmonizacdo nos indicadores e varidveis que
contribuem para a medi¢cdo da qualidade de vida, neste caso no ambito da deficiéncia,
“(...) cada cultura parece provocar variagdes no grau de importancia relativa atribuida a
cada uma das dimensdes integrantes do constructo (Sousa et. al., 2007: 40).

Numa tentativa de mitigar de alguma forma a influéncia contextual e valorativa na
avaliagdo da “QOL”, Schwartz (1994) e Dienner (1995), investigadores no ramo da
psicologia social, restringiram a componente analitica no estudo desta tematica a 4
grandes dimensdes que consideraram transversais a todas as culturas ou sociedades: a
autorregulacdo, a justica social, a satisfagdo com o projeto/percurso de vida, e protegdo
do ambiente. Este entendimento ndo é de todo consensual entre os autores, ndo se
podendo olvidar que a dimensdo ambiental e cultural parece ocasionar diferencas na

perce¢do do individuo no que concerne a importancia relativa que confere a cada um dos

109 Segundo 0 WHOQOL Group sdo 6: i) fisico; ii) psicolégico; iii) nivel de independéncia; iv) relagdes
sociais; v) meio ambiente e vi) espiritualidade/religido/crengas pessoais.
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dominios que integram o constructo (Sousa et al., 2007). A avaliagdo levada a efeito de
forma subjetiva pela pessoa, tenderd sempre a ser influenciada também pelo quadro de
valores desenvolvidos através do processo de socializagdo (Idem).

Para Schalock et al. (2002), nas ultimas duas décadas o conceito de qualidade de
vida tem sido cada vez mais aplicado as pessoas com deficiéncia intelectual. A “QOL”
tenderd a continuar a ser adotada como um desafio para responder, quer em termos
tedricos, quer no ambito das investigagdes empiricas, ao desafio de compreender os
resultados e impactos das politicas sociais e dos seus programas e servigos na vida das
pessoas e dos grupos sociais. Assim, segundo Schalock et al. (2002), a “qualidade de
vida” pode ser entendida também como o resultado da implementagdo de determinadas
politicas sociais, incluindo as de saude. Partilhando a mesma ideia, Sousa et al. (2007)
destacam a aplicag¢do do conceito de qualidade de vida em estudos realizados nas areas
da saude, sociologia ou das politicas publicas, constituindo-se estes trabalhos como
importantes para o desenvolvimento de programas e medidas de politica em setores
variados, como a educac¢do, a formacao e a reabilitagdo, entre outros. Neste particular,
tém sido testados instrumentos de medi¢do da qualidade vida para avaliar a adequagao e
a qualidade dos servigos prestados as pessoas com deficiéncia e as suas familias e a
monitorizagdo e avaliagdo dos seus impactos, entre os quais o trabalho de Sousa et al.
(2007).

O papel das politicas publicas na promocao da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia e suas familias tem constituido um tema de estudo pela comunidade cientifica,
principalmente nos ultimos anos. Uma investigacdo que merece relevo neste campo foi
protagonizada por Constanza et al. (2006). O autor, que integrou uma equipa
interdisciplinar de investigadores da Universidade de Vermont, baseou a sua abordagem
na “Teoria das Necessidades Humanas”, de Maslow, adaptando-a. Assim, foi
desenvolvido um modelo no qual ¢ conferido um relevo acrescido as oportunidades
existentes num determinado ambiente social para a satisfagdo das necessidades humanas,
o que denominaram de “capital humano e social”. A politica e as politicas publicas é
conferido um papel determinante na promocao da qualidade de vida, uma vez que:

“the role of policy is both to create opportunities for human needs to be met (understanding
that there exists a diversity of ways to meet any particular need), and to create conditions that
increase the likelihood that people will effectively take advantage of these opportunities”
(Constanza ef al. 2006:2).
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Numa adaptacdo a teoria de Maslow, foram identificadas 10 necessidades
humanas,''* sendo que da satisfa¢do, ou ndo satisfagdo, destas necessidades se obtera o
grau de bem-estar subjetivo, no¢do que concorre para a avaliagdo da qualidade de vida de
cada individuo.

De acordo com Sousa et al. (2007), o estudo de Constanza et al. (2006) permitiu
percecionar a relacdo entre a teorizagdo da qualidade de vida na deficiéncia e as politicas
publicas, apontando para trés grandes areas prioritarias de intervencao a desenvolver nas
politicas: a criacdo de oportunidades, o desenvolvimento de competéncias e a mudanga
nas normas. O estudo contempla assim um conjunto vasto de recomendagdes, reiterando
que o designio principal da politica social devera ser o de contribuir para a melhoria da
qualidade de vida da populacdo em geral, em especial dos grupos mais vulneraveis como
¢ o caso das pessoas com deficiéncia.

Outro estudo de grande impacto, neste caso realizado em Portugal, prosseguiu o
objetivo de conceptualizar e avaliar a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia/incapacidade, relacionando esta dimensdo com as politicas publicas. A
investigacdo, ja aqui amplamente referenciada, foi desenvolvida pelo consoércio
CRPG/ISCTE, tendo posteriormente o relatdrio final sido publicado com o titulo “Mais
Qualidade de Vida para as Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades — Uma Estratégia
para Portugal” (Sousa ef al., 2007)”. Os autores desenvolveram um modelo de qualidade
de vida tendo por referéncia os trabalhos de Schalock e da Universidade de Vermont,
atras referidos. O enquadramento conceptual, no &mbito do modelo tedrico apresentado
por Sousa et al. (2007), partiu da defini¢do de qualidade de vida formulada pelo grupo de
especialistas do Whoqol Group, anteriormente referida, adaptando-a ao introduzir no
conceito uma componente objetiva, contemplada através da introducdo de indicadores
neste dominio. Assim, Sousa et al. (2007), definiram a qualidade de vida como “a
percegdo do individuo acerca da sua posicao na vida, de acordo com o contexto cultural
e os sistemas de valores nos quais vive, sendo o resultado da interagdo entre os seus
objetivos e expectativas e os indicadores objetivos disponiveis para o seu ambiente social

e cultural”. WHOQOL GROUP, 1995 — Adaptado”. Para os autores, esta abordagem

119 Como necessidades humanas Constanza et al. (2006) identificaram: i) subsisténcia; ii) reprodugio; iii)
seguranga; iv) afeto; v) compreensdo; vi) participagdo; vii) lazer e espiritualidade; viii) criatividade; ix)
identidade e xx) liberdade.
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traduz uma dimensao simbolica ¢ interacional, sendo o constructo o resultado da relagao
do individuo com os contextos de vida e o ambiente sociocultural em que se insere.

O modelo apresentado sistematizou 3 areas principais de qualidade de vida: 1) o
bem-estar fisico e material; i1) autodeterminagdo e desenvolvimento pessoal; iii1) direitos
e inclusdo social. Em cada érea identificou os dominios de impacto. No ambito do bem-
estar fisico e material'!! sdo propostos como dominios da qualidade de vida: os
rendimentos e prestagdes sociais, os cuidados de satde, o trabalho e emprego, a habitacdo
e o turismo e lazer. No que respeita a area de “autodeterminagdo e desenvolvimento
pessoal”,!'? a matriz de Sousa et al. (2007) contempla as dimensdes da autonomia e
resiliéncia, da acessibilidade comunicacional e programatica, do desenvolvimento
psicolégico e de capacidades sociais; da educacdo e formacdo ao longo da vida e da
criatividade e expressdo emocional. Por ultimo, relativamente a area dos direitos e

inclusdo,'!3

os dominios propostos sdo a aceitagdo e respeito, a protecdo juridica, o
desempenho de papéis e fun¢des na vida publica, a solidariedade, a integragdo em redes
sociais, a familia e a ativagdo de direitos. A operacionaliza¢do dos indicadores de medida
foi realizada através da elaboragcdo de um inquérito por questiondrio, o qual contemplou
um conjunto de questdes, desenhadas em fun¢do de cada indicador de impacto, de cada
dominio e de cada grande area de qualidade de vida. O modelo aponta para uma
interdependéncia entre os ambientes fisicos e sociais. Dai a necessidade de uma
interpretacdo integrada e multidisciplinar da qualidade de vida. Sousa ef al. (2007) partem
assim do principio de que as politicas no ambito da reabilitagdo visam a manutencao de
niveis Otimos de autonomia das pessoas com deficiéncia, fator que, a prosseguir,
implicard uma mobilizagdo de meios e recursos integrados e de carater multidisciplinar,
pensados a medida das necessidades de cada pessoa. Para os autores, as politicas ptiblicas
deverdo contribuir para potenciar ao maximo o desenvolvimento das competéncias das
pessoas com deficiéncia, o que tenderd a aumentar o grau de atividade e a participacdo
social. Em ligacdo estreita com o trabalho de Constanza et al. (2006), sdo sustentadas
duas prioridades de politica: “i) criar oportunidades que, satisfazendo melhor as

necessidades humanas, permitam a melhoria dos niveis de bem-estar e influenciem, por

!11 Relaciona-se com a satisfagdo de necessidades basicas das pessoas com deficiéncia, incluindo a melhoria
do seu grau de participagdo social e acesso ao lazer. Para os autores, esta primeira dimenso tem constituido
o foco principal das politicas de reabilitagao.

112 Est4 relacionada com a aquisi¢do de competéncias por parte das pessoas com deficiéncia e inclui ainda
as areas de autodeterminag¢do, como a autonomia, a resiliéncia, a acessibilidade em sentido lato, entre
outras.

113 Reporta aos direitos civis e politicos e & participagdo na vida coletiva em geral.
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essa via, a perce¢do subjetiva da qualidade de vida; ii) Transformar valores e normas de
modo a que a percecgao pelo proprio e pela comunidade do que ¢ qualidade de vida interaja
virtuosamente com a estrutura de oportunidades” (Sousa et al., 2007:49).

Para Sousa et al. (2007) a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia podera ser
melhorada se existir uma aposta conjunta na adequacao das politicas e das respostas as
necessidades e expectativas das pessoas; na planifica¢do estratégica e convergente das
medidas de politica e dos programas e respostas e na procura da eficacia da resposta

publica e solidéria, através de uma gestao inteligente e adequada dos recursos.
Figura 9 — A qualidade de vida na modelizacio das politicas para a deficiéncia

Politicas Dotagdo de qualidade Areas de qualidade
devida devida

- Visdo - Criacdo de - Bem-estarfisicoe
oportunidades psicolégico

- Objetivos

- Desenvolvimento de - Bem-estar material

- Metas competéncias
- Bem-estarsocial
- Agbes -Mudangade normas_ e
Sualoras (autodeterminagdoe
direitos)
Natureza
da Efeitosdz
—> mudanca —> mudanca

Novas necessidades e novos desafios

Fonte: Sousa ef al. (2007:46)

I1.2.3 O impacto das PEA na qualidade de vida das familias

“O Autismo intriga e angustia as familias, normalmente temos uma crianga bonita, sem
sinais 6bvios de lesdo, que mostra uma falta de recetividade e interesse pelas pessoas, dificuldade
na comunicacdo, na interacao e na atividade imaginativa e um repertorio de atividades e interesses
restritos. As familias ndo se adaptam passivamente as tensdes provocadas pela presenca de um
filho autista. Cada uma delas tem o seu modo de lidar com essa situagdo, o que depende de muitos
fatores. A patologia, as especificidades e as exigéncias de uma crianga autista implicam sucessivas
adaptacdes e reorganizacdes por parte da sua familia, mais concretamente dos seus pais [...]”
(Ferreira, 2011 — Introdugao).

A qualidade de vida das familias das pessoas com deficiéncia (FQOL), nomeadamente

no que concerne as deficiéncias do foro mental ou do desenvolvimento, constitui um
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objeto cientifico recentemente reconhecido no meio académico (Poston et al.,2003;
Turnbull et al., 2004; Aznar & Castanon, 2005; Jokinen & Brown, 2005; Isaacs et al.,
2007). Zuna, et al. 2009:246) definiram qualidade de vida da familia de uma pessoa com

deficiéncia mental ou de desenvolvimento como:

“an interactive process in which individual family member demographics, characteristics,
and beliefs interact with family-unit dynamics and characteristics within the context of individual
and family level supports, services, and practice”.

Esta mudanga da incidéncia do foco de anélise da qualidade de vida do individuo,
para um plano mais abrangente e agregador como ¢ o contexto familiar, convoca, no
ambito da comunidade cientifica, a assuncao e tomada de consciéncia do papel central da
familia na vida das pessoas com deficiéncia, quer ao nivel da socializagdo e construgdo
da identidade do individuo, quer no apoio aos seus membros. A consciencializagdo do
papel central da familia como agente relevante na reabilitacdo e no desenvolvimento das
criancas com deficiéncia, em especial das com PEA, foi “ganhando terreno”
progressivamente na comunidade cientifica e educacional, principalmente a partir dos
anos 80 até a atualidade, sobretudo quando se comegou a questionar o modelo médico na

114 (Vasconcelos, 2011; Correia e Serrano, 1998; Dunst, et al.,

abordagem a deficiéncia
1991; McBride, et al., 1993; Simeonsson & Bailey,1990).

Nao deixa de ser interessante constatar que a importancia crescente do contexto
familiar na reabilita¢do, corresponde a gradual passagem dos pressupostos e praticas do
modelo médico da deficiéncia, baseado exclusivamente na reabilitacdo e nas necessidades
da pessoa, a emergéncia de abordagem mais abrangente e holistica consubstanciada pelo
modelo social e psicossocial (Pereiro, 2000; Vasconcelos, 2011).

Segundo Bairrdo & Tiezte (1994) e Correia & Serrano (1999) a familia constitui o
alicerce principal da comunidade e o principal suporte ao desenvolvimento da crianga, o
que deveria originar que todos os programas e medidas no ambito da reabilitacdo a
devessem incluir, valorizando o seu envolvimento. As familias, embora bastante
diferentes entre si, constituem assim o principal pilar no que respeita a construgdo
identitaria e vivencial da crianga (Pereiro, 2000). No mesmo sentido, Bautista (1997)
refor¢a o entendimento de que a familia ¢ a referéncia primordial e incontorndvel para

qualquer crianca, incluindo com diagndstico de PEA.

114 Vide capitulo anterior.

100



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

Encontram-se na literatura muitas defini¢des de “familia”. Contudo, no ambito do
presente estudo, ha por um lado a necessidade de a entender enquanto um todo relacional,
embora protagonizado por diferentes atores com potenciais interesses divergentes. Sem
prejuizo da exploragdo conceptual desta tematica, que adiante se fara com mais detalhe,
atentemos na nog¢ao de familia proposta por Giddens (1997:463):

“(...) familia é um grupo de pessoas unidas por lagos de parentesco, no qual os adultos
assumem a responsabilidade de cuidar das criangas”.

Esta componente da responsabilidade e corresponsabilidade de cada um dos
membros pelos cuidados aos seus descendentes refor¢a o “olhar a familia” enquanto
grupo sistémico, onde interagem atores que se relacionam reciprocamente entre si.
Também Sampaio & Gameiro (1992:9) concebem a familia como:

“(...) um sistema, um conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagdes, em
continua relagdo com o exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de um processo de
desenvolvimento percorrido através de estadios de evolugdo diversificados”.

Ainda a este propoésito, num estudo que visava determinar as componentes da
qualidade de vida de familias de pessoas com deficiéncia, Poston et al. (2003:319)
conceptualizaram a unidade familiar integrando nesta:

"as pessoas que se reconhecem a fazer parte de uma determinada familia,
independentemente de existirem lagos sanguineos ou de casamento, desde que prevalecam entre
os membros, relagdes de mutuo apoio e carinho com uma base regular”.

Para os autores, esta defini¢do de familia vai para além das conexdes bioldgicas,
sendo privilegiada a unidade em torno da convivéncia e de uma base de comprometimento
com um sistema de crengas comum.

No ambito da psicologia do desenvolvimento, de acordo com Vasconcelos (2011),
Correia & Serrano (1998) e Pimentel (2004), abordaremos de seguida trés teorias
explicativas para esta mudanga de foco que deixa de eleger apenas o individuo, para se

centrar na familia:

1) Teoria Ecologica de Bronfenbrenner — Esta teoria preconiza uma abordagem

ecoldgica e sistémica na qual cada individuo relaciona-se com diferentes niveis
de sistemas contextuais em permanente transformagdo e desenvolvimento. O
autor segmenta os sistemas em 4 niveis principais: 0s microssistemas, 0s
mesossistemas, os exossistemas € os macrossistemas. O microssistema esta
relacionado com os contextos de base da criang¢a, como a familia, a creche, ou a

escola. O mesossistema, reporta ao estabelecimento das interagdes entre os
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iii)

microssistemas nos quais se insere a crianga, como por exemplo a relagdo pais-
professores. O exossistema integra os contextos dos quais a crian¢a nao ¢
diretamente parte integrante, mas que podem influenciar e ser influenciados pelos
outros sistemas contextuais, como ¢ o caso dos amigos, rede de vizinhanga,
confissdo religiosa, entre outros. Por ultimo, o macrossistema remete para o
conjunto de institui¢des, valores, crengas e normas de uma determinada sociedade
os quais influenciam os outros sistemas contextuais.

A Teoria do modelo transacional — Esta teoria, também conhecida por “Modelo

de Sameroff”, destaca a importancia da familia enquanto elemento preponderante
no desenvolvimento da crianga, influenciando-a ¢ sendo simultancamente
influenciada por ela, através de um dinamismo interativo continuado em que as
trocas relacionais sdo essenciais para o desenvolvimento da crianga.

A Teoria de suporte social preconiza que todos os sistemas sdo formados por um

conjunto de componentes independentes, mas simultaneamente articulados de
forma interdependente entre si. Esta situacdo ocasiona que, quando se verifica
uma modificacdo num determinado elemento, todo o sistema tenderda a ser
afetado. Neste sentido, por um lado, poder-se-4 considerar que os
condicionalismos e as necessidades de uma crianga com deficiéncia afetarao todo
o sistema familiar. Por outro lado, e em sentido mais amplo, encarando a familia
como unidade integrante de sistemas mais abrangentes e interdependentes, esta
sera necessariamente afetada pelas alteracdes que existirem nesses contextos.
Esta abordagem tedrica teve por influéncia a Teoria Geral dos Sistemas de Von

Bertalanfty.

Trabalhos de investigacao recentes tém demonstrado que quando existe uma pessoa

com deficiéncia, nomeadamente com autismo, essa situagdo impacta no funcionamento

da familia e nas rotinas da maior parte dos seus membros, tendo sido observado nestas

familias um percurso diferenciado, até porque a maioria das pessoas com deficiéncia

mental/desenvolvimento reside a maior parte da sua vida no seio familiar de origem
(Crnic et al., 1983; Gallimoreet et al., 1996; Warfield et al., 1999; Olson & Hwang, 2001,
Poston et al., 2003, Turnbull et al., 2003; Botton, 2006; Coutinho, 2009; Reis, 2010).

Assim, tendo em consideragdo a abordagem sistémica da familia que se mencionou

anteriormente, a qual preconiza que, de uma forma circular, o comportamento de um

membro afeta e ¢ afetado pelo comportamento dos outros, levou autores como Pimentel
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(1997), Burke (2004), Reis (2010) e Fernandes (2010), a estudar o impacto das PEA a
nivel familiar.

A existéncia de um filho com PEA, implica novas exigéncias familiares e respostas
conjuntas que originam necessariamente a assun¢ao de novos papéis e tarefas que nao
podem ser ignorados. Reis (2010) e Coutinho (2009) reforcam esta ideia ao evidenciar
que nestas situagdes, as tarefas associadas aos cuidados com estas criancas sdo mais
exigentes e complexas do que no caso das familias sem criangas com estas caracteristicas.
Nesta linha de pensamento, Andrade & Teodoro (2012) realizaram um aprofundado
trabalho de revisdo da literatura sobre a qualidade de vida das familias com membros com
PEA, tendo concluido que esta perturbagdo impacta decisivamente na vida familiar,
variando contudo a incidéncia desse impacto consoante a severidade do caso, a
personalidade dos familiares e a intensidade e qualidade do apoio social.

Continuando a analisar a literatura, a maioria dos investigadores relata a influéncia
das PEA na familia em varios dominios, embora os aspetos mais estudados sejam o
stress/depressao, a perda de rendimentos (Portugal ef al., 2010), o funcionamento familiar
e a adaptacdo eco-cultural (Summers et al., 2005). Entre os efeitos mais estudados
encontram-se, como se evidenciou, o stress familiar agudo, a depressdo ou o intitulado
“fardo ou sobrecarga do cuidador”. Para Crnic et al. (1983), Cutler & Kozloff (1987),
Perry et al., (1992), Gallimoreet et al. (1996), Warfield et al. (1999) e Olson & Hwang
(2001), nas familias de criancas com deficiéncia mental/desenvolvimento foram
encontrados maiores niveis de stress ou casos de depressdo do que em familias sem
criangas com deficiéncia. No mesmo pressuposto, Botts (2006), ao efetuar uma analise
exaustiva ao nivel da revisdo da literatura mais recente sobre a qualidade de vida das
familias com membros com PEA, conclui que o stress materno e os comportamentos
antissociais, repetitivos e estereotipados associados as PEA, tém um efeito negativo sobre
a vida familiar. Também, Estes et al. (2009) revelam a existéncia de um maior nivel de
stress nas maes de criangas com PEA, por comparagdo com as que ndo tém filhos com
problemas de desenvolvimento e Myers et al. (2009) relatam o sentimento de isolamento
social observado nos pais destas criancas. Em Portugal, Nogueira et al. (2013), num
estudo sobre a qualidade de vida de 100 familias com criangas e jovens com PEA a residir
no Distrito de Setubal, verificaram que a maioria dos respondentes teve muita dificuldade
em aceitar a condicdo do seu(a) filho(a), facto que provavelmente poderd estar
relacionado com a elevada prevaléncia de perturbacdes psicoldgicas ou psiquiatricas que

ocorreram no periodo pos diagnostico (38,4% - respondente e 18,8% conjuge). O impacto
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na familia de um diagnodstico de autismo, bem como a vivéncia do periodo pos
diagnostico, constituem para muitos autores momentos-chave, com claras repercussoes
na estrutura, bem-estar emocional, rotinas e dinamicas familiares (Browns, 1995;
Marques, 2000; Fernandes, 2010). Segundo Marques (2000), quando uma familia ¢
confrontada como o nascimento de uma crianca com PEA, desmorona-se a idealizacao
da “crianca sonhada” pelos progenitores e familiares, situacdo que o autor apelida de
“choque e depressdao”, traduzidos por uma nitida consciéncia de perda e por uma
acentuada diminui¢do de autoestima, surgindo, em muitos casos, sentimentos de negac¢ao.
Nesta fase, a familia encara a situacdo como a perda do bebé que gostaria de ter tido,
levando os pais a atravessar um “periodo de luto”, facto que se repercute em frequentes
alteracdes fisicas e emocionais, que vao da apatia, a sensa¢do de impoténcia, a
culpabilizacdo, incredulidade, desilusdo, raiva, ou at¢ mesmo a nega¢ao (Browns, 1995;
Marques, 2000; Fernandes, 2010). Desta forma, muitas familias experimentam
sentimentos de frustragdo, soliddo, exaustdo, ou até mesmo de auto culpabilizacdo, ndo
s6 pelo nascimento da crianga com deficiéncia, como também pela dificuldade,
especialmente nos primeiros tempos, de comunicar, interagir a entender o filho/a com
PEA (Kanna et al., 2012). Esta fase, que se apresenta como muito dolorosa para toda a
familia, tenderd a ser de forma gradual parcialmente ultrapassada, dando lugar a
aceitacdo, que no entendimento de Fernandes (2010) ndo ¢ mais que o progressivo
ajustamento e adaptac¢do familiar ao novo membro. Bolwby (1993) subdivide a fase do
luto em 4 componentes: raiva, negacgao, depressao e aceitacdo. Na sequéncia do que temos
vindo a referir, Sanchez & Batista (2009), elegem esta etapa do diagnostico como o
momento em que as rotinas familiares sdo desestabilizadas, levando a negociagao de

novos papéis sociais face aos desafios subsequentes a situacao de autismo. Assim:

“as familias de individuos portadores de autismo véem-se frente ao desafio de ajustar os
seus planos e expectativas quanto ao futuro, as limitagdes desta condigao, além da necessidade de
se adaptar a intensa dedicac@o e prestacdo de cuidados das necessidades especificas do filho”
(Fernandes, 2010:44).

Numa outra perspetiva, investigadores como Singer (2005) e Baker et al. (2002),

entendem que ultrapassada a fase pos diagnoéstico e do “luto”, deixam de existir diferencas
significativas entre a incidéncia de stress e depressdo nas familias de criangas com
deficiéncia por relagdo as demais, situacdo que atribuiram maioritariamente ao que
intitularam de resiliéncia familiar (estratégias de coping). Partilhando deste
entendimento, Dixe & Marques (2010a), observaram que os niveis de ansiedade e

depressdo dos pais com filhos autistas ndo se revelaram diferentes dos verificados para
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familias sem filhos autistas. No entanto, os autores observaram diferengas significativas

em termos de funcionalidade familiar.

“Torna-se claro que a sua resiliéncia surge das qualidades intrinsecas de cada um e da
aprendizagem do que ¢ viver na instabilidade” (Dixe & Marques (2010a:12).

A familia tende assim a desenvolver um grande esfor¢o para se equilibrar e refazer
o seu projeto de vida comum, adquirindo novas estratégias de resiliéncia familiar (idem).
Para Gray (2002) a estratégia de coping mais recorrente reside no apoio da propria
familia. Por outro lado, a participagdo religiosa destas familias surge muitas vezes como
um refor¢o de que necessita para a sua organizagdo e coesdo face aos condicionalismos
das PEA (Bristol, 1984).

Prosseguindo a analise do impacto das PEA nas familias, investigadores como Zarit
et al. (1980), Arai (2004) e Kanna et al. (2012), preconizam que a avaliagdo do “peso”
ou da “tensdo” sobre os cuidadores de criancas com PEA, pode ser definida como a
percecdo da diferenga entre o bem-estar emocional, fisico, social e financeiro antes e
depois da prestacdo regular dos cuidados. Nas ultimas décadas, os investigadores
tentaram definir o que intitularam de “tensdo objetiva” e de “tensdo subjetiva.” A tengdo
objetiva foi descrita como o "tempo e esfor¢o exigido ao cuidador para atender as
necessidades de outra pessoa” (Biegel et al. 1991:51). Nesta linha, Sales (2003) divide a

“tensdo objetiva” em quatro dimensdes: i) tarefas diretamente relacionadas com os

115 6

cuidados;!!® ii) tarefas indiretamente relacionadas com os cuidados;!'!® iii) apoio as

17 ¢ iv) impacto da

necessidades emocionais da pessoa a que se presta os cuidados;
prestagdo dos cuidados em outros aspetos da vida familiar.!'® Para Montgomery et al.
(1985) e Sales (2003), a “tensdo subjetiva” refere-se & componente emocional do
cuidador. Os sentimentos de preocupagao, angustia, estigma, vergonha e culpa sdo alguns
dos indicadores de tensdo subjetiva salientados pelos autores. Schulz & Beach (1999),
Clyburn et al. (2000), Sales et al. (2004) Khanna et al. (2010) documentaram o impacto

adverso da “tensdo do cuidador” na sua saude.!'” Investigadores como Angold et al.

115 Inclui-se o tempo despendido pelo cuidador no apoio ao cuidando.

116 Refere-se as atividades ligadas com rotinas didrias que o cuidador desempenha, em substituigdo da
pessoa a quem presta os cuidados.

70O tempo despendido pelo cuidador no Ambito do apoio as necessidades emocionais da pessoa a quem
presta cuidados e que na opinido de variados autores também contribui para a tensdo objetiva.

18 O impacto dos cuidados na vivéncia familiar e nas rotinas e participagdo social dos membros da familia.
Inclui-se as questdes da conciliagdo trabalho e familia, praticas de lazer, participag@o social e aspetos
financeiros.

19 Num estudo que relacionou a saude mental e a qualidade de vida entre cuidadores de criangas com
autismo, Khanna et al. (2010) concluiram que a tensdo do cuidador tendia a ser inversamente proporcional
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(1998), Luescher et al. (1999), Orsmond et al. (2006), Stuart & McGrew, (2009), tém
procurado dedicar-se a compreender os fatores que explicam estes elevados niveis de
tensdo. Entre os principais fatores de consenso encontram-se a severidade do
caso/gravidade dos sintomas da crianca, o reduzido apoio social, uma menor capacidade
familiar para enfrentar a situag¢do da crianga e as situagdes de desestruturacao familiar.
No seguimento da revisdo da literatura sobre o impacto das PEA na dindmica
familiar, merece apreco o estudo de Sprovier & Assumpgao Jr. (2001). Neste trabalho de
investigacdo, os autores observaram quinze familias de criangas com PEA, quinze com
sindrome de Down e quinze com filhos sem deficiéncia. As criangas tinham entre 5 e 15
anos. Os autores concluiram que no caso das familias com criangas com PEA ou com
sindroma de Down, a dindmica familiar foi afetada pela constatagdo de problemas ao
nivel da satide emocional (stress), por comparacdo com as que ndo tinham filhos com
deficiéncia. No caso das familias com criangas com PEA, os investigadores referem que
as caracteristicas da problematica tornam-se um aspeto dificultador da interagao familiar.
Os comportamentos sociais inadequados sdo causadores de stress familiar. O estudo
revela ainda o facto dos atributos proprios das PEA projetarem-se de forma sistémica no

ambiente familiar,

“(...) desorganizando-o e¢ impedindo-o de ultrapassar de modo satisfatorio suas fases
evolutivas. Assim, a familia passa a viver em fun¢do do doente e de suas exigéncias, por sua
dificuldade em adquirir autonomia e pela dependéncia permanente” (Sprovier & Assumpgao Jr,
2001:236).

Fernandes (2010), corrobora esta ideia, partindo do pressuposto que as relagdes

estabelecidas entre os diferentes membros da familia sdo reciprocas e interdependentes.
Desta forma, pode considerar-se que, se um determinado fator afetar um dos membros,
como por exemplo o stress individual, todo o sistema familiar tendera a ficar afetado.
Portugal et al. (2010), referem que a sobrecarga de trabalho e as alteragdes da rotina
familiar em torno da prestagdo de cuidados a pessoa com deficiéncia, aliados ao estigma
social ainda muito presente na sociedade Portuguesa, ocasionam, por vezes, um grande
desgaste fisico e emocional na familia, sobretudo nos cuidadores mais diretos. Pode entdo

afirmar-se que um familiar de uma pessoa com PEA transporta consigo necessidades

a sua qualidade de vida mental/emocional, verificando-se maior tensdo nas situagoes de menor qualidade
de vida mental/emocional. Sales et al. (2004), obtiveram um resultado semelhante, ao concluir que as maes
de criangas com autismo seriam sujeitas a uma elevado nivel de tensdo, e a um risco acrescido de problemas
do foro mental e psicoldgico.

106



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

insatisfeitas que o afetam, quer a nivel pessoal, quer na sua relagdo familiar (Dixe &
Marques, 2010b).

Na mesma linha de Sprovier & Assumpgdo Jr. (2001), Brown et al. (2006)
realizaram também um estudo comparativo sobre a qualidade de vida de familias de
condigdo socioecondmica similar, incluindo familias com filhos com sindrome do Down,
familias com filhos com PEA e familias sem filhos com deficiéncia. A qualidade de vida
foi avaliada tendo em consideragdo 9 dimensdes'?’ de impacto. Os resultados da
investigacdo comprovaram que, em 8§ das 9 dimensdes estudadas, a maior insatisfacdo em
relagdo a qualidade de vida familiar encontrava-se nas familias com filhos com PEA. As
discrepancias mais salientes foram observadas ao nivel do bem-estar financeiro, da
relagdo familiar, da progressao nas carreiras profissionais e da esfera relacionada com o
lazer, cultura e participag@o social. Estes resultados encontram-se em consonancia com
os obtidos por Nogueira et al. (2013), nomeadamente ao nivel dos impactos da PEA na
vida profissional dos cuidadores, no rendimento familiar e no lazer e participagao social
da familia. No estudo de Nogueira et al. (2013), a maioria dos agregados considerou que
depois do nascimento da crianga com PEA a sua qualidade vida piorou em termos de
condi¢des materiais e financeiras, sentimento de injustica, bem-estar fisico e emocional,
percecdo sobre a felicidade e qualidade de vida em geral. As familias consideram que a
sua qualidade de vida manteve-se ao nivel da situagdo familiar (relagdo com o conjuge e
restante familia), das relacdes interpessoais, da opinido acerca de si proprias e do
exercicio dos direitos. Por outro lado, as familias entendem que a sua qualidade de vida
melhorou no que respeita ao Interesse, conhecimento e exercicio dos direitos
relativamente a deficiéncia, na capacidade de autonomia para tomar decisdes, e na forma
de lidar com o stress, facto que comprova as teorias constantes na literatura sobre a
resiliéncia destas familias apds ultrapassada a fase do “luto”. O estudo revela ainda que a
maioria das familias considerou que ter um familiar com PEA mudou totalmente a sua
forma de estar na vida, ou de “ver” a vida e que a maior parte da vida familiar “gira a
volta da deficiéncia”.

Por ultimo, salienta-se ainda o trabalho cientifico de Dixe & Marques (2010b).
Estes autores, ao estudarem o impacto do autismo na dindmica familiar e pessoal dos pais,

concluiram que a qualidade de vida apurada para estas familias era inferior a observada

120 1) Saude; ii) Bem-estar financeiro; iii) Relagdo entre os membros da familia; iv) Apoio através de redes

informais; v) Apoio de servigos formais; vi) Crengas religiosas, espirituais ou culturais; vii) carreira
profissional; viii) Lazer e atividades ludicas e ix) Envolvimento civico e comunitario.
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para a média da popula¢do portuguesa. O maior dominio de insatisfagdo encontra-se
relacionado com a inseguranga em relagao ao futuro do filho.

Relativamente ao impacto financeiro das PEA, alguns estudos revelam a existéncia
de um custo acrescido para a familia. Assim, Montes & Halterman (2008) concluiram
que, em média, as familias de criancas com autismo gastam com a reabilitacdao e apoio
especifico aos seus filhos cerca de 14% do rendimento anual. Continuando na analise dos
custos financeiros das PEA, num estudo recente realizado em Portugal com o objetivo de
identificar e quantificar os custos da deficiéncia, Portugal et al. (2010), subdividiram as
pessoas com deficiéncia entrevistadas em perfis de funcionalidade de acordo com a CIF.
As pessoas com PEA mais severas foram consideradas no perfil 1.!2! Para os autores,
ficou comprovada a existéncia de custos acrescidos em todas as areas consideradas no
perfil 1, com particular relevo para os custos de assisténcia pessoal.!?? Neste tipo de
custos, foram englobados os encargos com a necessidade de apoio especializado e muito
qualificado, assegurado através de intervencdes terapéuticas continuadas. Os
investigadores referem ainda os custos indiretos com repercussdes na vida diaria, como
as deslocagdes para terapias. Também foram identificadas necessidades de apoio para a
socializagdo e comportamento adequado em contextos estranhos e acompanhamento
individual em atividades de desenvolvimento e de lazer. Portugal et al. (2010) estimaram

1123

um custo efetivo anual'= para uma crianga com PEA de 12.515 €.

“Entretanto, ¢ assim, isto a nivel financeiro foi... foi uma grande alteracdo a todos os niveis.
Em casa, na mudanca toda de rotinas e de habitos e... E entdo a nivel financeiro, nem lhe passa
pela cabega! So para imaginar... estamos a ponderar vender a casa, porque estamos a gastar o que
temos e o que nao temos. Neste momento, estamos a viver s6 com o ordenado do meu marido e
o dinheiro que ele ganha, ¢ para o Dinis. Entdo, a gente... o resto ¢ com a ajuda de amigos e
familiares e pais e... Porque isto é uma fortuna” (Portugal et al. 2010:226).'**

Também o ja referido trabalho de Nogueira ef al. (2013) tentou percecionar de
forma exaustiva todas as despesas, diretas e indiretas, associadas as PEA através da
aplicacdo de um questionario presencial dirigido as familias. Em relacdo ao custo

estimado a valores de mercado encontrado por Portugal et al. (2010), o valor médio

121 pessoas com alteragdes das fungdes mentais com implicagdes na concentragio e atengdo e limitagdes na
resolugdo de problemas e tomada de decisdes. Necessitam de apoio especializado para as aprendizagens
basicas e o desenvolvimento de competéncias. Necessitam de algum apoio para a realizagdo de uma rotina
diaria.

122 Os custos de assisténcia pessoal representam cerca de 44,7% do custo mensal do perfil, enquanto os
custos com o ensino/aprendizagem impactam apenas 21,6% do total.

1230 custo efetivo foi apresentado como o resultado do produto entre o custo adicional das PEA e a
contribui¢do estimada do Estado as familias.

124 Excerto da entrevista com a me do Dinis, menino com PEA, in Portugal ef al. (2010:226).
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apurado por Nogueira et al (2013), foi substancialmente inferior (cerca de 3.492€ - ano).
Contudo, os autores alertam que a diferenca de custos encontrada em relacdo ao estudo
de Portugal et al. (2010) pode derivar do tipo de metodologia utilizada em cada trabalho.

Por outro lado, os estudos ndo contemplam uma questdo complexa que se prende com:

“(...) os custos do ndo acesso, e das oportunidades individuais e familiares que se perdem,
ficando assim a autonomia futura das criangcas e jovens comprometida e as familias
sobrecarregadas enquanto cuidadores para toda a vida” (Nogueira et al., 2013:89).

As familias que participaram no estudo de Setiibal gastavam em média cerca de
291€ mensais apenas com as PEA, valor que ndo deixa de ser significativamente elevado
tendo em conta a estrutura dos rendimentos em Portugal. Constata-se ainda que, a medida
que os rendimentos das familias aumentam, aumentam também em razao proporcional as
despesas com a PEA. Os autores observaram também que, em alguns casos, o facto das
familias se sentirem frustradas com a evolugao dos seus filhos, leva-as a procurar terapias
dispendiosas, de caracter intensivo, realizadas a titulo privado. Para conseguirem suportar
os custos desse tipo de reabilitacdo bastante dispendioso, Portugal et al. (2010), nas
entrevistas realizadas, encontrou situagdes em que as familias contrairam empréstimos

bancérios, ou mesmo recorreram a venda da propria habitacao.

“A gente tem que fazer qualquer coisa, nem que... nem que a gente fique sem nada.”
Porque anivel de apoios estatais, ndo... ndo vale a pena. Nao vale a pena. Ja baixdmos os bragos”
(Portugal et al., 2010:225).

Temos vindo a constatar, através da revisao da literatura, o impacto da deficiéncia,
nomeadamente das PEA, na dindmica e na qualidade de vida das familias, principalmente
ao nivel do seu bem-estar fisico, psicolégico, ou material. Contudo, outras dimensdes
poderao ser afetadas, como a carreira e realizagdo profissional, ou a conciliacdo da vida
familiar com a atividade profissional. Para Portugal et al. (2010) a exclusdo total ou
parcial/temporaria do mercado de trabalho observada em familias de pessoas com
deficiéncia, particularmente nas que incluem no seu seio pessoas com PEA,'?° foi
comprovada através dos relatos obtidos nas entrevistas a maes que deixaram de trabalhar
para apoiar os seus filhos, pelo menos durante um determinado periodo de tempo.
Também o estudo de Nogueira ef al. (2013) revela um forte impacto da PEA ao nivel do
emprego dos cuidadores, especialmente no que respeita as maes. Neste sentido, cerca de

31,5% dos respondentes do género feminino tinham optado por um emprego a tempo

125 Incluidas no perfil de incapacidade/funcionalidade estudado.
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parcial para melhor conseguir apoiar os seus filhos com PEA. Outro aspeto a ter em conta
passa pela concordancia expressa pela maioria das inquiridas que trabalham a tempo
completo, de optar por trabalho a tempo parcial se lhes fosse oferecida essa hipotese. O
estudo evidenciou ainda que a maioria dos familiares das criangas e jovens com PEA
inquiridas relataram ter progredido na carreira profissional com mais dificuldade depois
do diagnéstico do seu filho.

A nivel internacional, o projeto MASS (Maryland Autism Services Survey),
desenvolvido em 2009, que tinha por objetivo inicial estudar o contributo dos servigos de
apoio na vida das familias de pessoas com PEA, comprovou um impacto multilateral do
autismo na familia, tendo sido observada uma correlagio importante entre esta
perturbagdo e o emprego dos pais. O estudo apurou que cerca de 86% das familias
declararam que a necessidade de apoio ao filho com autismo afetava a carreira
profissional.

No que respeita ao usufruto dos tempos de lazer, sdo conhecidos véarios trabalhos
de investigagdo que indicam a existéncia de alteracdes profundas nas dinadmicas e nas
praticas de familias de pessoas com PEA. A titulo de exemplo, Nogueira et al. (2013)
constataram que a maioria das familias inquiridas raramente frequenta espetaculos
culturais ou desportivos, passa mais tempo em casa do que antes do nascimento do filho
com PEA, visitam e sdo visitados pelos amigos com menos frequéncia e recorrem menos
a espagos publicos do que antes.

“Constata-se que a realizac¢do de atividades sociais e outdoor (ir ao restaurante, praticar
desporto ou outra atividade, ir ao cinema /espetaculos) parece estar condicionada” (Nogueira et
al 2013:99).

Convém recordar, como descreve a literatura no ambito da familia, que o
nascimento de um filho, com ou sem deficiéncia, influi normalmente na dinamica familiar
e nos habitos de lazer dos pais. Desta forma, admite-se que, quando as criancas sdo ainda
muito jovens, os progenitores experimentem alguma dificuldade no acesso ao lazer, pelo
menos nas mesmas condi¢cdes em que o faziam antes do nascimento da crianga. Contudo,
podemos considerar uma diferenca significativa entre as familias com e sem filhos com
PEA. As limitagdes nos tempos € no acesso ao lazer nas familias com filhos tendem
gradualmente a desaparecer a medida que as criangas vao crescendo e adquirindo
maturidade e autonomia pessoal. No caso dos agregados com filhos com PEA, o
constrangimento no lazer ndo tende a desaparecer com a idade da crianca, pois os

sintomas das PEA, nomeadamente os sociais e comportamentais, ndo desaparecem com
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o seu desenvolvimento etario, verificando-se em muitos casos até um aumento da agitagao
motora e da desadequacdo do comportamento em ambiente social (Filipe, 2012). Por
outro lado, mesmo quando se compara o acesso ao lazer em familias com criangas de
tenra idade, com e sem PEA, a partida, as que tém filhos com PEA terdo sempre mais
dificuldade. Esta ideia ¢ constatada por exemplo por autores como Garcia & Rodriguez
(1997) e Nielsen (1999), entre muitos outros que descreveram as caracteristicas e
atributos tipo das criancas com PEA, principalmente das diagnosticadas com o
vulgarmente denominado “autismo de kanner.”!?® Entre estas caracteristicas encontra-se
a dificuldade em descodificar mensagens mais ou menos complexas, como por exemplo
um simples texto de teatro infantil, a ndo concentracdo nos espetaculos, centrando-se
essencialmente no desenvolvimento de comportamentos ndo funcionais, repetitivos e
estereotipados, a agitacdo permanente, as birras, o choro, gritos, bem como outros
comportamentos ndo adequados em termos sociais.

Em relacdo aos efeitos das PEA na conjugalidade, Andrade & Teodoro (2012),
embora admitam existir um impacto negativo na relacdo conjugal, consideram-no
bastante menor do que o expectavel, principalmente tendo em conta a teoria preconizada
por Risdal &Singer (2004), que encarava como inevitavel a existéncia de fortes impactos
negativos das PEA no bem-estar conjugal. Nesta perspetiva, Higgins et al. (2005)
observaram que 87% dos pais de criancas autistas inquiridos detinham uma relagdo
conjugal estavel, ainda que desses, 41% padecessem de stress fisico, emocional ou/e
financeiro e apresentassem fragilidades ao nivel da adaptabilidade familiar. Ainda a este
proposito, Siegel (2008) preconiza que os pais de criancas autistas, antes de terem sido
pais, seriam um casal com uma narrativa identitaria propria. Assim, tendo em
considerag@o os condicionalismos e exigéncias que decorrem do apoio a uma crianga com
estas caracteristicas, existe o risco de, quando confrontados com um diagnéstico de
autismo na familia, se esquecerem de si mesmos enquanto casal, transferindo e
focalizando toda a atencdo no seu filho com necessidades especiais.

Retornando a investigacdo realizada por Nogueira ef al. (2013), o estudo em aprego
revelou uma relativa estabilidade conjugal nas familias inquiridas. Os autores enfatizam
que, mesmo no que respeita as familias recompostas, embora a maioria tivesse passado
por um periodo de alguma instabilidade relacional, nomeadamente na fase pods-

diagndstico, os resultados obtidos ndo permitiam concluir a existéncia de uma relagdo

126 Grau mais severo.
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causal entre o autismo do filho e o motivo principal para o divorcio. Assim, apenas 9,4%
das familias recompostas admitiu expressamente que a causa principal para o seu divorcio
anterior estivesse relacionada com a condicao do filho.

Para além do impacto das PEA na conjugalidade, também os irmaos podem ser
afetados pela existéncia de uma crianga ou jovem com PEA na familia (Fernandes, 2010).
Um conjunto vasto de estudos tem sido produzido no sentido de melhor percecionar este
impacto do autismo nos irmaos e de que forma tal pode condicionar as suas vidas. A este
proposito, salientamos por agora o trabalho de investigacao realizado por Reis (2010), o
qual pretendeu compreender o envolvimento e as necessidades dos irmdos de criangas
com PEA. Uma das conclusdes importantes do estudo traduziu-se na constatacao de que
a maioria dos irmdos entrevistados sentia alguma frustracio em relagdo ao
comportamento do seu irmao com PEA. Harris & Glasberg (2003) atribuem esta situagdo
as reduzidas capacidades de jogo interativo e simbolico das criancas com PEA. Para os
autores, na maioria das vezes, as criangas com PEA ndo entendem as expectativas do
irmao. Outra questdo a ter em conta, passa pela perce¢ao que os irmaos das criangas com
PEA tém acerca do excesso de tempo e de aten¢do dos pais em relacdo aos seus irmaos
com deficiéncia, facto que lhes retira tempo de convivio com os progenitores. Para Reis
(2010), a existéncia de uma crianga com PEA na familia, vai alterar esta partilha de
atencdo entre irmaos. Neste pressuposto, alguns trabalhos cientificos, como o de Macks
& Reeve (2006), tém verificado que os irmaos de criangas com PEA sdo sujeitos a um
risco mais elevado de stress, ndo s6 devido as alteracdes nos papéis e no funcionamento
da familia, mas também devido, muitas vezes, a interioriza¢do de sentimentos de culpa,
ou de vergonha perante uma eventual rea¢do negativa dos amigos em relacdo ao irmao e
aos comportamentos inadequados que este possa expressar. Retornando ao trabalho de
Reis (2010), o seu estudo comprovou ainda que os irmaos das criancas com PEA sdo
também chamados a condicdo e estatuto de “prestadores de cuidados”, especialmente se
forem mais velhos. Os irmaos de criangas com PEA despende assim mais tempo da sua
vida na prestacdo de cuidados e no servigo a familia, do que os irmaos de criangas com
desenvolvimento dito normal (Reis 2010). Por outro lado, a investigagdo observou que a
maioria dos irmaos revela ter prazer quando brinca com o irmao com PEA, demonstrando
ainda por este um forte sentimento de protegao e de lealdade.

Relativamente a metodologia de afericdo da qualidade de vida familiar,
Investigadores como Poston et al. (2003) entre outros, t€ém procurado encontrar os aspetos

distintivos entre a qualidade de vida familiar e individual no ambito da reabilitagdo. Os
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autores, através de uma investigagdo de carater qualitativo,'?’ tentaram determinar essas
diferencas. Numa primeira fase questionaram cada interveniente no estudo sobre o que
seria para si uma boa qualidade de vida, transpondo depois a questdo para o plano
familiar. Relativamente a qualidade de vida individual, a investigagdo comprovou que
embora cada membro assumisse aspetos idiossincraticos, percegdes e prioridades
diferentes relativamente a sua qualidade de vida, os autores conseguiram selecionar
dominios de qualidade de vida individual compativeis com as descritas na literatura
(Schalock et al., 2002). No que respeita a qualidade de vida familiar, foram propostos
quatro dominios de impacto: a parentalidade, a vida quotidiana em familia; a interagdo
familiar e o bem-estar financeiro familiar. Os autores entendem que na determinacdo da
qualidade de vida familiar, dever-se-do ter em conta, em simultineo e de forma
complementar, dimensdes de andlise de orientagdo individual e familiar (Poston ef al.,
2003). Embora na otica da qualidade de vida individual o foco seja o individuo, as
escolhas e interesses proprios de cada membro também condicionam os dinamismos da
familia onde esta inserido.

“Beach Center on Disability”, da Universidade do Kansas (2005), definiu a

qualidade de vida familiar como um constructo que integra cinco dominios: i) interagao

8 9 1 130
b

familiar,'?® ii) parentalidade,'?® iii) bem-estar emociona iv) bem estar fisico e

1,131 e v) apoio aos membros da familia com deficiéncia.'*> Em complemento,

materia
Park et al. (2003) acrescentaram as 5 dimensdes referidas, mais trés que consideraram
importantes: o tempo passado em conjunto, tirar partido da vida em comum e fazer as
coisas em familia. Também Botts (2006), num estudo que visava percecionar de que
forma os esteredtipos comportamentais afetam o stress e a qualidade de vida das familias
que integram pessoas com PEA, refletiu criticamente sobre a diferenga entre os conceitos
de qualidade de vida familiar e individual. O autor justificou a op¢ao pelo estudo da
qualidade de vida familiar em detrimento da individual, pois entendeu que um avango da
investigacdo nesta area poderia beneficiar as familias e os profissionais que as apoiam,

dando-lhes a conhecer quais as necessidades e os objetivos prioritarios a trabalhar. Para

analisar a FQOL o autor adotou as 5 dimensdes/categorias identificados pela Beach

127 Foi utilizado o método de focus group e foram realizadas entrevistas individuais a 187 participantes.
128 Reporta as relagdes entre os membros da familia.

129 Esta relacionada com a interagdo educacional e relacional pais-filhos.

130 Aborda a satisfacdo das necessidades emocionais dos membros da familia

13! Integra os dominios do bem-estar fisico dos membros da familia, bem como a componente dos recursos
materiais.

132 Apoios de origem formal e informal de que beneficiam os membros da familia.
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Center on Disability (2005). No seu estudo, Botts (2006) sublinha a importancia da
qualidade de vida familiar para o bem-estar das criancas com PEA. Para o autor, a
tematica da FQOL requer uma maior atengdo e investimento no ambito dos projetos de
apoio as pessoas com deficiéncia. Esta preocupacdo devera congregar atores tao diversos
como os prestadores de servigos, os decisores politicos, bem como os avaliadores de
programas no ambito da reabilitacdo/inclusao.

Brown et al. (2003) desenvolveram um importante trabalho de investiga¢do no
ambito da qualidade de vida das familias, recolhendo informagdo por via quantitativa e
qualitativa em relagdo a quatro dominios principais como sendo: oportunidades de
participagdo, iniciativa em aproveitar as oportunidades, realizacdo de projetos
importantes em familia, e satisfacdo em relagdo a nove areas da vida familiar (satide, bem-
estar, as relacdes familiares, bem-estar financeiro, apoio de outras
pessoas/familiares/amigos, apoio de servigos, carreira profissional, vida espiritual e
cultural, lazer e envolvimento civico. Os investigadores desenvolveram o estudo durante
3 anos, tendo integrado o apoio de um grupo internacional de especialistas. Todavia, ndo
se obtiveram informagdes concretas sobre as caracteristicas psicométricas do instrumento

utilizado.

No capitulo seguinte serd explorado o quadro tedrico e a problematizagdo do tema
central desta tese, ou seja, a relagdo entre as politicas publicas, tendo para o efeito sido
selecionada a intervengdo precoce na infancia e a qualidade de vida das familias com

criangas e jovens com PEA.
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CAPITULO III — AS POLITICAS PUBLICAS, A INTERVENCAO PRECOCE NA
INFANCIA E O PAPEL DA FAMILIA

“Disability need not be an obstacle to success”
Stephen W Hawking'?

Enquadramento

Como se evidenciou no primeiro capitulo deste trabalho, desde tempos ancestrais
da existéncia humana que as sociedades parecem ter construido um padrio de
normalidade. De uma maneira geral, também como vimos, essa ideia de “normaliza¢ao”
contribuiu para a exclusdo e negligéncia daqueles que se desviavam da norma. Com base
na consciencializagdo da existéncia deste problema, a partir essencialmente da segunda
metade do século XX, embora sofrendo os avancos e recuos inerentes aos processos
histéricos proprios de cada época, foram sendo desenhadas e implementadas, no espago
europeu e em Portugal, um conjunto de politicas publicas no sentido de atenuar algumas
das desvantagens que, a partida, as pessoas com deficiéncia teriam em relagdo as demais.

Apo6s revermos a literatura sobre a complexidade das perturbagdes do espectro do
autismo e o seu impacto na qualidade de vida familiar, temdticas desenvolvidas no
capitulo anterior, pretende-se agora, recorrendo igualmente a literatura, abordar o tema
central da presente tese de doutoramento. Desta forma tentar-se-4 explorar e debater o
papel das politicas publicas na promog¢ao das vérias areas e dimensdes de qualidade de
vida familiar dos agregados com criangas com autismo, recorrendo-se para o efeito a
politica selecionada, a “Intervencao Precoce na Infancia” (IPI).

No que respeita a estruturagdo do capitulo, e partindo do geral para o particular,
apresentar-se-4 uma muito breve e genérica introdug¢do ao campo de estudo das politicas
publicas. Seguir-se-4, enquanto enquadramento a medida de politica em estudo, uma
abordagem a construc¢do histérica do direito a protecao das criangas, com especial enfoque
nas mais vulneraveis, incluindo as criangas com deficiéncia.

No que a medida de politica “intervencdo precoce na infincia” diz respeito, o
capitulo explorard as suas raizes e fundamentos tedricos, colocara em evidéncia conceitos
e objetivos, bem como o seu percurso legislativo e de implementagdo em Portugal.

Embora de forma muito exploratdria, colocar-se-a igualmente o devido enfoque ndo sé

133 OMS (2011), World Report on Disability, Prefacio.
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na “familia” enquanto objeto de apoio, mas também no papel dos pais enquanto agentes
participativos na implementacao da propria intervengao.

Por ultimo, de uma forma mais especifica, discutir-se-4 ainda a temadtica da
intervengdo precoce no autismo, partindo do exemplo concreto de duas metodologias

amplamente reconhecidas neste ambito.

IILI.1 O campo de estudo das politicas publicas

Como se referiu sinteticamente no ambito da introducdo a presente Tese, o estudo das
politicas publicas, desenhadas e implementadas por um Estado central sdo uma
experiéncia relativamente recente em termos historicos. Esta situacdo explica-se pelo fato
dos conceitos de “Estado-nagdo” e de “Estado moderno” que hoje conhecemos,
constituirem concegdes sociais e politicas igualmente recentes (Pierson, 2004).

A autonomia cientifica das Politicas Publicas no ambito das ciéncias sociais traduz-
se num adquirido recente.!** Esta drea de conhecimento e disciplina académica nasceu
nos Estados Unidos da América, rompendo com a tradicdo europeia de estudos e
pesquisas que se concentravam mais na andlise do Estado e das suas institui¢des, do que
na a¢do dos governos (Souza, 2006). Consideram-se fundadores das Politicas Publicas
enquanto entidade cientifica autobnoma de estudo, autores como Harold Lasswell, Charles
Lindblom, Herbert Simon e David Easton (Fisher, 2003; DeLeon, 2006; Aratjo &
Rodrigues, 2016). Ainda assim, segundo Rocha (2010), ¢ a Laswell & Lerner (1951) que
se deve a caracterizagdo das “Policy Sciences” enquanto disciplina cientifica que tem por
objeto a andlise e estudo do output dos governos, isto ¢, das intituladas “politicas
publicas”. No mesmo sentido, Aratjo & Rodrigues (2016) recordam o carater precursor
de Lasswell (1948), ao introduzir pela primeira vez o termo ‘“analise de politicas
publicas”,!*> autonomizando o objeto de investigagdo desta disciplina do usualmente
utilizado pela ciéncia politica.

Embora historicamente o papel e acdo do Estado constituissem desde sempre
objetos de andlise das ciéncias sociais, quer através da ciéncia politica, quer através de
disciplinas como a sociologia, a histdria ou a economia, importava igualmente conhecer

cientificamente como ocorre a defini¢cdo e identificagdo dos problemas a que as diversas

134 Final da década de 50 do Século XX.
135 policy analysis.
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medidas de politica publica procuram responder, quais os fatores que originam o
agendamento de uma medida, a propria formulagdo da politica e ainda a sua
implementagdo e avaliacdo. O processo politico €, pois, algo complexo cuja compreensao
requer um conhecimento amplo e sistémico de todos os atores, coletivos e individuais,
bem como dos contextos econémicos e sociais em que uma determinada medida de
politica se inscreve. E sobretudo aqui que se evidencia a importancia e mais valia das
Politicas Publicas enquanto area académica e cientifica.

Ainda que subsistam varias abordagens, um dos conceitos mais usuais de Politicas
publicas deve-se a Dye (1975:1), que define politica publica como:

“(...) o que o governo escolhe fazer ou ndo fazer" — “(...) public policy is whatever
goverments choose to do or not to do" (...) Governments do many things. They regulate conflicts
within society, they organize society to carry on conflicts with other societies, and they distribute
a great variety of symbolic rewards and material services to members of the society and extracts
money from the society, most at times in the form of taxes. Thus policies may regulate behavior,
organize bureaucracies, distribute benefits, and extract taxes or all of these things at once”

A definigdo apresentada por Dye reporta essencialmente as politicas desenvolvidas
pelo governo ou por outras autoridades publicas. Os atores ndo-governamentais apenas
participam indiretamente sob a forma de grupos de interesse, influenciando o
desenvolvimento das politicas. Para Rocha (2010) as politicas publicas traduzem-se em
escolhas que deverdo produzir resultados no ambito de um determinado objetivo
especifico, como por exemplo a protecdo social de um determinado publico-alvo
desfavorecido. Neste sentido, segundo o autor, para a além da concecdo da legislacdo, as
politicas publicas incluem todas as agdes necessarias para a sua implementacao e podem
ser avaliadas pelos seus resultados. Deste modo, as politicas tém necessariamente
impactos positivos ou negativos na sociedade e/ou em alguns dos seus grupos.

Para Fischer (2003) Lasswell, enquanto fundador desta nova disciplina das ciéncias
sociais, pretendia que o estudo cientifico das Policias Publicas dotasse os policy makers
de meios e conhecimento adicional que contribuissem para melhorar o processo politico,
bem como a tomada de decisdo. Por outro lado, Araujo & Rodrigues (2016) evocam
Lasswell como um dos primeiros autores no campo das politicas ptblicas a conceber e
propor um conjunto de etapas em que se pode estruturar o processo politico. Voltaremos
a este assunto, um pouco mais a frente, quando se abordar a tematica do “ciclo politico”
e as fases em que se este se pode dividir.

Enquanto precursores do campo cientifico das Politicas Publicas, importa também

destacar, igualmente no final da década de 50 do século passado, o trabalho de atores
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como Herbert Simon, Charles Lindblom e David Easton. O primeiro introduz o conceito
de “bounded racionality”, que coloca em evidéncia o facto dos decisores politicos
apresentarem sempre uma racionalidade limitada, que ¢ condicionada por multiplos
fatores. Estes fatores, que podem ser de natureza externa ou interna, condicionam a
decisdo politica e o maior ou menor alcance de uma medida inicialmente prevista ou
idealizada. Para o autor ndo ¢ crivel que um determinado decisor consiga atingir um
elevado patamar de racionalidade, dada impossibilidade de aceder a toda uma pandplia
de informagdes pertinentes, bem como a multiplicidade de aspetos que podem
obstaculizar uma escolha racional e objetiva. Para Parsons (1995). Herbert Simon
concebe o processo de escolha de um decisor politico com base em adquiridos, que se
impdem como premissas e que justificam a decisdo, limitando a a¢do e comportamento
do proprio. Por outro lado, Lindblom (1959) vem colocar em causa a importancia
conferida por Simon a racionalidade dos atores, propondo um método alternativo no
estudo das politicas publicas, o “método incrementalista”. Propondo uma metodologia de
comparagdes sucessivas,!3¢ o0 autor vem destacar o facto das politicas se encontrarem em
constante reformulacdo, o que constitui um processo nunca verdadeiramente acabado.
Lindblom (1959) introduz igualmente na analise das Politicas Publicas um conjunto de
variaveis que ndo tinham sido consideradas pela perspetiva racionalista, como o papel
dos grupos de interesse, as relagdes de poder, os partidos e os ciclos eleitorais ou mesmo
a influéncias dos burocratas. Assim, a decisdo politica traduz-se num processo
incremental em continua mudanca, através de uma constante negociagdo e ajustamento
em relagdo a politicas preexistentes.

Merece ainda ser dado a conhecer o trabalho de David Easton, outro dos principais
fundadores do campo cientifico das Politicas Publicas. O autor inova face aos
anteriormente referidos por conceber a ideia do processo politico enquanto um sistema.
Neste sentido, a aplicagdo do modelo sistémico ao processo politico vem questionar todas
as teorias que procuram explicar a decisdo politica de uma forma parcial, ou seja, que ndo
levam em consideracdo a interligacdo entre todos os agentes que coabitam num todo
sistémico. Para David Easton o sistema politico funciona como uma “caixa negra”, na
qual se encontram em constante interagdo um conjunto variado de atores individuais e
institucionais. Para além dos valores, simbolos e normas que enquadram os atores

politicos, o comportamento destes ¢ também, na opinido do autor, condicionado pelos

136 Method of sucessive limited comparisons.
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mecanismos de suporte social (inputs) e pelas das pressdes que ocorrem dentro do proprio
sistema (withinputs).

“Segundo Easton, os inputs e withinputs nao se transformam automaticamente em
problemas politicos: a notoriedade das exigéncias, os jogos de poder no exterior € no interior do
sistema, a existéncia de competéncias politicas e técnicas para lidar com as exigéncias sdo
algumas das condigdes para a emergéncia de um problema politico no interior do sistema. Uma
vez identificados, os problemas sdo processados, nomeadamente através de mecanismos de
regulacdo, distribuicdo e redistribuicdo, dando origem a outputs — as decisdes politicas, que se
constituem como resposta as necessidades e exigéncias apresentadas. Num processo de feedback,
os outputs podem dar origem a novos inputs, o que confere ao modelo proposto por Easton uma
dinamica ciclica e inacabada” (Aratjo & Rodrigues, 2016:16).

De acordo com DeLeon (2006) apesar das diferengas observadas nos trabalhos e
concegdes teoricas de Lasswell, Simon, Lindblom e Easton, sdo reconhecidos trés pontos
comuns, os quais ajudaram a individualizar e autonomizar as politicas publicas face a
ciéncia politica, a saber: i) as politicas publicas orientam-se especificamente para os
problemas e para as solugdes dos mesmos em termos de respostas publicas; ii) assentam
numa abordagem multidisciplinar, devido ao facto dos problemas politicos serem
complexos e incluirem angulos diversos suscetiveis de serem estudados de forma
transversal por varias areas académicas; iii) as politicas publicas tendem a orientar-se por
valores como a democracia ou os direitos humanos. Por outro lado, importa ainda
sublinhar que um dos maiores contributos dos referidos autores, considerados precursores
no desenvolvimento do campo de estudo das politicas publicas, assenta no facto de passar
a ser possivel analisar cientificamente e de forma independente, a acdo ou inagdo dos
decisores politicos em sociedades democraticas. O trabalho destes quatro autores veio a
inspirar a evolucdo do quadro tedrico de andlise das politicas publicas desde o inicio da
década de sessenta até a atualidade. De acordo com Araujo & Rodrigues (2016)
apresentaram-se desde logo duas visdes analiticas paralelas, mas de certa forma
complementares. Num grupo, tém-se situado os autores que trabalham em modelos que
se baseiam na convergéncia ou cruzamento entre as consecugoes tedricas de Lasswell, e
a teoria sistémica de Easton. Esta abordagem interessa-se sobretudo pela forma como
nascem e se desenvolvem as politicas, como surgem os problemas, o processo de
agendamento, as decisdes e solugdes dos atores e quais os resultados dessas escolhas, a
implementagdo das medidas. As politicas publicas sdo para os autores desta corrente

compreendidas como um processo, ndo podem ser apenas explicadas pelo funcionamento

do sistema politico.
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Um segundo grupo de autores inspira-se, de uma maneira geral, na combinacao
entre 0 modelo de Lasswell (sequencial) com as abordagens “incrementalista”, de
Lindblom e da “escolha racional”, de Simon. Aqui coloca-se em evidéncia mormente o
“processo de decisdo”. Os autores interessam-se sobretudo com as tematicas relacionadas
com o ato de decidir, ou seja, quem profere e participou na decisdo? Como se decidiu?
Quais os condicionalismos? Quais as razdes que levaram a uma determinada decisdao? E
que relagdo se estabelece entre a “politica e as politicas publicas™?

Relativamente ao estudo do ciclo politico, a ideia de organizar o processo politico
em etapas que se repetem foi, como vimos, apresentada pela primeira vez por Lasswell
(1956) ao propor um modelo composto por sete etapas. O autor estrutura assim o processo
politico, dividindo-o em fases que se sucedem e interligam sequencialmente. Esta
metodologia de andlise inspira-se no modelo sistémico de Easton, sendo as politicas
publicas passiveis de ser analisadas enquanto outputs de um ciclo politico sequencial. A
divisdo do ciclo politico por etapas permite ainda que se possa estudar cada uma das fases
isoladamente ou em inter-relagdo com as restantes. Esta desagregacao permite simplificar
o trabalho do investigador, facilitando a compreensao do processo politico como um todo
interligado, mas também em cada uma das etapas que o compdem.

Embora este modelo tenha sido objeto de criticas, nomeadamente por simplificar
em demasia o processo politico, criando até algum artificialismo relativamente ao mesmo,
ndo levando em consideragdo as diferentes esferas de decisdo, bem como o papel dos
varios atores que intervém em cada etapa (Parsons, 1995),'*7 tem sido muito utilizado em
variadas abordagens no ambito das politicas publicas, exatamente porque possibilita a
exploragdo analitica das politicas.

“Como todos os modelos heuristicos, tera que ser usado com cautela, com a nogao clara
de que é apenas uma representacdo simplificada da realidade, cuja fungdo é providenciar um
enquadramento analitico facilitador da compreensao do processo politico” (Aratjo & Rodrigues,
2016:20).

Posteriormente, a partir do trabalho inicial de Lasswell, ao nivel da comunidade
académica, tem sido desenvolvido um nimero consideravel de variagdes em relagdo as
fases ou etapas em que se pode dividir o ciclo de formulagdo das politicas publicas (policy

cycle). Atualmente, ¢ consensualmente aceite que o problema, o agendamento, a

137 A este nivel, para melhor aprofundamento, vide as criticas ao modelo de etapas em Kingdon (2011) ou
Sabatier (2007).
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formulagdo, a implementagdo e a avalia¢do, constituem as principais fases ou etapas que

compdem o ciclo politico (Fischer et al., 2007).

Figura 10 - Ciclo politico — principais fases

Problema Agendamento

Avaliagdo Formulagdo

~ 4

Implementagdo

Fonte: Ficher et al. (2007), adaptado.

No que respeita & componente empirica da presente investigagcdo, dado o objetivo
da mesma,'*® a medida de politica em estudo sera analisada apenas no ambito da etapa
“avaliacdo”. Tal implica uma analise do desempenho e implementacdo da medida face
aos objetivos propostos. Neste sentido e ap0s este breve enquadramento tedrico a Andlise
de Politicas Publicas enquanto disciplina cientifica autdbnoma, ndo se considera adequado
revisitar todo um conjunto de abordagens e modelos tedricos que visam explicar

29 ¢

essencialmente outras fases do ciclo politico, tais como o “surgimento do problema”, “o
agendamento” ou a “formulagdo”.!*°

A avaliagdo de politicas publicas traduz-se numa etapa do ciclo politico que assume
como objetivo principal avaliar os resultados e consequéncias de uma determinada
politica, ou seja, a concretizacdo desta em termos de impacto, eficacia e eficiéncia face
ao estabelecido, incluindo as metas definidas. A avaliagdo é:

“(...) imprescindivel para o desenvolvimento e¢ a adaptagdo continua das formas e
instrumentos de acao publica” (Frey, 2000:229).

Avaliar €, pois, essencial para a tomada de decisdo futura num quadro de melhoria

continua e de feedback politico. A avaliagdo possibilita maximizar o ajustamento das

138 A relagdo entre as politicas publicas (no caso em estudo, da Intervengdo Precoce) e a qualidade de vida
das familias com criangas e jovens com PEA.

139 Para uma visio geral sobre os principais quadros tedricos, abordagens e modelos de andlise em politicas
publicas podera consultar o trabalho de Araujo & Rodrigues (2016).
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politicas e programas as necessidades particulares do publico-alvo a que se destinam,
melhorando a eficacia dos mesmos (CRPG, 2007b). Avaliar em politicas publicas
significa também aferir os procedimentos de implementag¢do de uma determinada medida
numa otica de legalidade e de conformidade face aos objetivos e espirito da legislagdo em
causa. A avaliagdo pressupde uma comparagdo com determinado modelo e tem por
objetivo operacional corrigi-lo ou melhora-lo.

Capucha et al. (1996) dao a conhecer um conjunto de abordagens metodoldgicas,
as quais, dado o objeto deste trabalho, ndo achamos necessario agora explorar, com
excecdo da denominada “avaliagdo pelos destinatarios”. De acordo com os autores, 0s
destinatarios influenciam os objetivos, bem como a propria maneira de conduzir a
investigacdo. Os destinatarios podem configurar varios niveis de atores: as populacdes
alvo das medidas ou dos programas, os técnicos ou agentes que intervém nos processos,
ou os dirigentes das organizacdes. Nos estudos de avaliagdo sdo mais frequentes, sendo
também mais consistentes, as abordagens que combinam as vdrias categorias de
destinatarios do que aquelas que se restringem a um Unico grupo-alvo. Continuando a
analisar o artigo de Capucha et al. (1996), quanto aos métodos, as primeiras experiéncias
de metodologias de avaliacdo preocuparam-se apenas com a mobilizagdo de técnicas de
andlise de dados em detrimento da componente tedrica da avaliagdo, pois admitiam que
a teoria se encontrava incorporada na intervencao e ndo no ambito da avaliacdo. Neste
sentido, dever-se-ia limitar a avaliagdo apenas a monitoriza¢ao das dindmicas e a medigdo
os resultados sem preocupagdes de natureza tedrica. Capucha et al. (1996) colocam em
evidéncia que esta concecdo inicial das metodologias de avaliagdo foi objeto de critica,
sobretudo tendo em consideracdo dois tipos de motivos: o primeiro prende-se com uma
questdo elementar na producdo cientifica, ou seja, toda a metodologia tera que ter por
base uma teoria. Como se podera avaliar uma medida inserida numa determinada temética

se se desconhece por completo o seu campo de intervencao?

“Por outro lado, chama-se a aten¢do para a questdo epistemoldgica do lugar e papel do
avaliador no contexto avaliado e para a necessidade de controlar a adesdo valorativa aos objetivos
da intervencdo e respetiva articulagdo com o rigor e isen¢do metodologicos” (Capucha et al.
1996:17).

I1.2 As politicas de protecio as criancas e a intervencao precoce na infancia

“Early intervention (EI) has been shown to be an essential resource for meeting the needs
and priorities of children with intellectual and developmental disability and their families” (Mas
etal.,2016)
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Segundo Dunst & Bruder (2002), a Intervengdo Precoce na infincia pode ser definida
como o conjunto de servigos, apoios e recursos necessarios para responder, de forma
precoce, as necessidades especificas de cada crianga com atraso no seu desenvolvimento,
mas também as necessidades da sua familia.

Nao obstante as primeiras experiéncias de intervengao precoce tenham ocorrido nos
Estados Unidos da América durante década de sessenta do século XX (Fernandes, 2008;
Costa, 2012) a consciencializag¢do da necessidade de se garantir uma “prote¢do a crianga”
remonta aos primeiros anos desse século. Contudo, o percurso de edificagdo do quadro
valorativo e de um enquadramento normativo a nivel internacional assente nos direitos e
liberdades e garantias da crianga, ird constituir-se num caminho longo e complexo. Os
primeiros anos do século XX, marcados por um conjunto de transformagdes sociais,
politicas e consequentemente também ao nivel educativo, irdo possibilitar uma nova
consciencializacdo a nivel internacional relativamente aos direitos da crianca. Assim, e
pela primeira vez, a crianca ¢ encarada como detentora de direitos tendo em consideragdo
a sua inegavel dependéncia, fragilidade e vulnerabilidade (Monteiro, 2006). Deste modo,
no ano 1914, e com base no empenhado empreendedorismo da ativista de nacionalidade
britanica Eglantyne Jebb, foi fundada, a institui¢do “Save the Children Fund International
Union”. No ano seguinte surgiu a “Union Internationale de Secours aus Enfants” (UISE).
Estas duas organizacdes, embora tivessem sido criadas essencialmente com o objetivo
inicial de prestar apoio as criancas vitimas da I* Guerra Mundial, irdo desempenhar um
papel bastante mais amplo, nomeadamente na consciencializagcdo da sociedade para a
tematica da infancia, até aqui muito pouco explorada (Idem). Como consequéncia desta
abertura crescente para a questdo da protecdo das criangas em 1919 surgiu o “Comité de
Protecao da Infancia”, no seio da Sociedade das Nagdes (SDN). A partir deste momento,
os paises deixam de ser os unicos a legislar no ambito dos direitos da criangca. Como
corolario do trabalho iniciado por Eglantyne Jebb, em 1924 a SDN aprova por
unanimidade a “Declara¢do de Genebra sobre os Direitos da Crian¢a”, documento que
pode ser considerado como o primeiro texto de direito internacional, embora nio
vinculativo, sobre a protecdao das criangas. “Pela presente Declaracdo dos Direitos da
Crianga, dita Declaragdo de Genebra, os homens e as mulheres de todas as Nacdes
reconhecem que a Humanidade deve dar a crianga o que ela tem de melhor e afirmam os
seus deveres” (Predmbulo da Declaragdo de Genebra, SDN). O foco desta Declaragio

assenta essencialmente na protecdo e apoio as criangas, especialmente aos orfaos que
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resultaram da I* Guerra Mundial. No ano de 1934, e ainda no ambito da SDN, foi aprovada
uma segunda Declaracdo de Genebra neste dominio. Este documento refere-se pela
primeira vez de forma explicita a necessidade de protecdo das criangas com deficiéncia,
embora o discurso fosse ainda muito condicionado pelo estigma e pelo modelo médico
da deficiéncia. A crianga com deficiéncia ¢ definida como ‘“atrasada”, devendo desta
forma ser “encorajada.”

No ano de 1948 foi proclamada pela ONU a “Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos”, documento que surgiu na sequéncia quer da Declara¢do dos Direitos do
Homem aprovada em 1789, quer das declara¢des de direitos americana e francesa. “Todos
os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos; sdo dotados de razdo e
consciéncia e devem agir em relagdo uns aos outros com espirito de fraternidade” (Artigo
I°). Os direitos das criangas encontram-se implicitamente incluidos nesta Declaragao.
Onze anos volvidos (1959), foi aprovada por unanimidade da Assembleia-Geral da ONU
a “Declaracao dos Direitos da Crianga”, ainda que o seu teor continue a ndo observar um
cumprimento obrigatério para os Estados-Membros. Nao obstante, esta Declaragio
representou um avango consideravel no que diz respeito aos direitos das criangas. A
crianga ¢ agora apresentada como detentora de direitos especificos, distintos dos direitos
dos adultos. Uma diferenca significativa em relagdo as Declaracdes anteriores (1924 e
1934) consubstancia-se na mudanga do paradigma que preconizava a crianga apenas
enquanto objeto de direitos. A partir de agora a crianga torna-se também sujeito de direitos
(Formosinho, 2004). Na declaracdo de 1959, a abordagem relativamente as criangas com
deficiéncias ou necessidades especiais traduz um claro avango em relacdo aos textos
anteriores. O termo “anormal” ¢ substituido por “crianca incapacitada fisica, mental ou
socialmente”. A estas criancas devem ser facultados o “tratamento, a educagdo e os
cuidados especiais.” (ONU, 1959).!40 Este principio visa sensibilizar os Estados a
assegurar um apoio publico que promova o melhor desenvolvimento de cada crianga.
Uma analise atenta a este ponto permite percecionar, embora de modo ainda muito

simplista, a consagracao das bases da futura intervengao precoce.

Como ponto culminante do percurso de valorizagdo da infancia e dos direitos das
criangas, a 20 de Novembro de 1989 foi aprovada pela ONU a “Convencdo sobre os

Direitos da Crianga”. A Convenc¢do adota como paradigma o conceito de ‘“‘superior

149 Principio 5.°.
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interesse da crianca”, afirmando que todas as decisdes sobre criangas sdo obrigadas a
subordinar-se a esse superior interesse. Esta premissa aplica-se as instituicdes e
organismos de natureza juridica publica ou privada de protecdo social, autoridades
administrativas, tribunais ou outros 6rgdos legislativos (ONU, 1989, Artigo 3.°). As
criangas com deficiéncia ou com necessidades especiais encontram—se contempladas na

Convengao no ambito do Artigo 23.°.

Quadro 8 — Sistematizacio do Artigo 23.° da Convengio sobre os Direitos da Crianc¢a (1989)

“Os Estados Partesreconhecem acrianga mental e fisicamente deficiente o direito auma
vida plena e decente em condi¢Ges que garantam a sua dignidade, favorecam a sua
autonomia e facilitem a sua participacao ativa na vida da comunidade”.

“Os Estados Partes reconhecem a crianga deficiente o direito de beneficiar de cuidados
especiais e encorajam e asseguram, na medida dos recursos disponiveis, a prestagado a
crianga que relna as condigGes requeridas e aqueles que a tenham a seu cargo de uma

assisténcia correspondente ao pedido formulado e adaptada ao estado da crianga e a
situagdo dos pais ou daqueles que a tiverem a seu cargo”.

“Atendendo as necessidades particulares da crianga deficiente, aassisténcia fornecida(...)
serd gratuita sempre que tal seja possivel, atendendo aosrecursos financeiros dos pais ou
daqueles que tiverem a crianga a seu cargo, e é concebida de maneira a que a crianga

deficiente tenha efetivo acesso a educagdo, a formacgdo, aos cuidados de saude, a
reabilitacdo, a preparagdo para o emprego e a atividades recreativas, e beneficie desses
servicos de forma a assegurar uma integragao social tdo completa quanto possivel e o

|H

desenvolvimento pessoal, incluindo nos dominios cultural e espiritua

“Num espirito de cooperagdo internacional, os Estados Partes promovem a troca de
informacgdes pertinentes no dominio dos cuidados preventivosde satde e do tratamento

médico, psicoldgico e funcional das criangas deficientes (...)".

Fonte: UNICEF (1989)

A aprovacao da Convengao sobre os Direitos da Crianca vem assim tornar clara e
inequivoca a responsabilizacdao dos estados pelo desenvolvimento de politicas publicas,
sempre que visem apoiar o desenvolvimento integral das criangas com deficiéncia ou
necessidades especiais. Como enfatiza o ponto 3.°, as medidas a implementar deverao ser,
sempre que possivel, de carater gratuito, levando em consideragao os recursos financeiros
dos pais.

O apelo a gratuitidade dos programas e medidas de apoio as criangas com

deficiéncia visa garantir que nenhuma fique sem qualquer tipo de suporte por parte do
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sistema devido a uma condi¢cdo de maior vulnerabilidade social. Por outras palavras,
aponta para a promogao do principio da universalidade do acesso.

O teor do Artigo 23.° da Convengdo de 1989 torna-se desta forma muito relevante
ao legitimar incondicionalmente as iniciativas piloto e outras intervengdes mais
consistentes de natureza publica que, entretanto, tinham vindo a desenvolver-se no
terreno no ambito do apoio, incluindo o apoio precoce, as criangas com deficiéncia ou
necessidades educativas especiais. Portugal ratificou a Convengdo Sobre os Direitos das
Criangas a 21 de setembro de 1990.

Deixando para trds o enquadramento mais genérico em termos de prote¢do a crianga
que temos vindo a fazer, e focalizando agora especificamente a abordagem ao nivel da
intervengdo precoce, salienta-se a fundacdo em 1989 da European Working Partner on
Early Intervention (Eurlyaid). Este organismo, de abrangéncia europeia, e por
coincidéncia ou ndo, fundado no mesmo ano de proclamagdo da Convencdo sobre os
Direitos da Crianga, ird “abrir caminho” para a consagracdo da intervengdo precoce na
infancia como uma pratica adequada no ambito da prevengao e reabilitacdo de situacdes
de risco ou de anomalia das func¢des ou estruturas do corpo e/ou atraso de
desenvolvimento. A Eurlyaid organiza-se segundo um formato de grupo de trabalho
constituido por peritos de diferentes disciplinas cientificas e de varios paises da Unido
Europeia envolvidos em Intervenc¢do Precoce. Incluem-se académicos, profissionais do
setor e representantes de federagdes/associagdes de familiares de criancas/pessoas com
deficiéncia. Desde os primeiros anos de atividade, a Eurlyaid tem vindo influenciar a
concecado da legislagcdo europeia no que a intervengdo precoce diz respeito.

“No seu primeiro manifesto (Eurlyaid, 1991), consideram que a intervengdo precoce se
destina a criangas em risco ou apresentando desvios no seu desenvolvimento, desde 0 momento
do diagnoéstico pré-natal até ao momento em que a crianga atinge a idade de escolaridade
obrigatdria, num processo de apoio que inclui quatro fases: a identificagdo, a detecdo, o
diagnostico, a educagdo e o apoio” (Pimentel, 2004:205).

Ainda no ambito desse documento inicial, a Eurlyaid fundamenta nos principios da
Convengao dos Direitos da Crianca de 1989 a legitimidade para a implementacdo de um
sistema de interven¢do precoce na infincia, salientando desde logo que as estruturas da
familia e da comunidade devem ser envolvidas. A Eurlyaid publicou um segundo
manifesto no ano de 1996. O documento versou essencialmente sobre a tematica da
avaliag@o no ambito da intervengdo precoce (Heinen, 2000; Pimentel 2004). Durante esse

ano foram ainda desenvolvidos dois questiondrios. O primeiro tinha por objetivo

caracterizar a estruturacao dos servigos de Intervencao Precoce em cerca de treze paises
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da Europa,'*! incluindo Portugal. A este respeito, Pimentel (2004:206-207) salienta que
“ressaltam as grandes diferencas na organiza¢do dos servicos dos varios paises, quer
relativamente as estruturas de atendimento, sua dependéncia em termos organizativos,
financeiros e constitui¢do das suas equipas, quer relativamente ao tipo e idades das
criangas atendidas”. O segundo questiondrio abordou as praticas de formacdo na

2 entre os quais, novamente,

intervenc¢do precoce, tendo participado onze paises,'*
Portugal. Relativamente as conclusdes deste inquérito, Pimentel (2004) destaca que a
excecdao da Alemanha, Austria e Finlandia, nos restantes paises ndo existia ainda nem
uma formacdo de base, nem uma formagdo mais aprofundada e interdisciplinar na
tematica, recorrendo os técnicos a mera frequéncia de semindrios ou workshops por
iniciativa dos mesmos. A partir daqui a formagao dos profissionais vai ser encarada como
uma das prioridades principais da Eurlyaid (Idem).

As diretrizes emanadas desde 1989 através do grupo de trabalho da Eurlyaid, tém
procurado constituir-se como guidelines de benchmarking internacional ao nivel da
estruturacdo e implementacdo de sistemas nacionais de intervencdo precoce. Assim, €
para além dos dois manifestos referidos, a organiza¢do tem vindo a produzir varios
documentos de referéncia entre os quais se salientam: “Eurlyaid Parent Satisfaction Scale
EPASSEI (2000),” “Eurylaid Training days (2000),” “Grundtvig Project (2006)” e
“European Developments in Early Childhood Intervention (2009).” Em todas as
publicacdes da Eurlyaid a ligacdo as familias e sua participagdo no processo de
intervengao precoce dos filhos surge com destaque. A European Agency for Development
in Special Needs Education (European Agency), organiza¢ao independente fundada com
apoio da Comissdo Europeia em 1996,'%* embora se encontre mais vocacionada para o
desenvolvimento da escola inclusiva, tem igualmente desempenhado um papel
importante ao nivel da intervengdo precoce. Neste ambito destacam-se algumas
publicagdes como: “Interven¢do Precoce na Infancia, Andlise das Situagdes na Europa,
Aspectos-Chave e Recomendacdes (2005),” “Intervencdo Precoce na Infancia,
Progressos e Desenvolvimentos (2010)” e "Early Childhood Intervention - Key policy
messages” (2011). No relatorio de 2011, a European Agency, embora reconhecesse 0

gradual investimento dos Estados-membros da UE na interven¢ao precoce, recomendou,

41 Alemanha, Austria, Bélgica, Chipre, Espanha Franga, Grécia, Holanda, Inglaterra, Irlanda, Italia,
Luxemburgo e Portugal.

142 Alemanha, Austria, Bélgica, Francga, Finlandia, Grécia, Holanda, Inglaterra, Irlanda, Italia e Portugal.
193 Vide http://www.european-agency.org/.

127



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

entre outros aspetos, a implementagdo de medidas que favoregam a melhoria da relagdo
entre os técnicos e as familias, apostando na plena participagdo destas no processo de
intervengdo, bem como na criagdo de uma estrutura coordenadora central da IPI em cada
pais, com o objetivo de otimizar a liga¢do e coordenagdo entre todos os setores e atores
no terreno.

A necessidade de implementagdo de um sistema de intervengdo precoce € o0 seu
fundamento, surgem também consagradas em inimeros documentos de referéncia a nivel
internacional. Nao havendo espaco nem necessidade de elencar e percorrer todas as
referéncias neste dominio, destacaremos, por agora, as alusdes a intervencao precoce em
apenas dois documentos consensualmente considerados estruturantes ao nivel da defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia: “Normas sobre Igualdade de Oportunidades
para Pessoas com Deficiéncia” (Resolugdo n.°48/93) e “Convencao sobre os direitos das
pessoas com Deficiéncia” (2006), ambos da ONU. O primeiro documento, desenvolvido
no capitulo anterior, explicita que:

“(...) os Estados devem esforcar-se por organizar programas orientados por equipas
multidisciplinares nos dominios da prevengdo precoce, da avaliacdo e do tratamento da
deficiéncia. Poder-se-4, assim, prevenir, reduzir ou eliminar os efeitos das deficiéncias. Estes
programas devem garantir a nivel individual a plena participacdo das pessoas com deficiéncia e
das suas familias e, a nivel do planeamento ¢ da avaliagdo, das organizacdes de pessoas com
deficiéncia” (SNR, 1995:20 - Norma 2:1).

Acresce ainda a preocupacdo da ONU com a formagao técnica dos profissionais:

“Os agentes dos servigos sociais, que trabalham a nivel das comunidades locais, devem
receber a formagdo necessaria para estarem aptos a intervir no dominio da intervengdo precoce
das deficiéncias, da prestagdo de cuidados primarios e do encaminhamento para os servigos
competentes” (SNR, 1995:20 - Norma 2:2).

No mesmo sentido, a Convengdo Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
vem reiterar que os Estados devem “providenciar os servigos de satide necessarios as
pessoas com deficiéncia, especialmente devido a sua deficiéncia, incluindo a detegdo e
intervencdo atempada, sempre que apropriado, e os servigos destinados a minimizar e
prevenir outras deficiéncias, incluindo entre criangas e idosos” (Artigo 25.°b). O
articulado acentua ainda que a intervengao tenha inicio o mais cedo possivel e se baseie
numa avaliagdo multidisciplinar das necessidades e potencialidades de cada individuo
(Artigo 26.%a).

Como se descreveu, esta consciencializagdo de intervir precoce e
multidisciplinarmente na infincia em caso de deficiéncia ou de risco grave de

desenvolvimento, foi ganhando maturacdo internacional, primeiro, no campo dos valores,
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crencas e direitos consagrados nos grandes documentos internacionais de referéncia,
depois, mais concretamente, através da produgdo de legislagdo também de referéncia, mas
de tipo soft law. Desta forma, o paradigma foi-se impondo pela disseminacdo das boas
praticas internacionais, para além dos interesses dos grupos formais. Estas boas praticas
foram-se generalizando, tornando-se “ideias dominantes” em todos os paises europeus e

também em Portugal.

I1I. 3 A intervencio precoce em Portugal

Em linha com o que ia acontecendo um pouco por toda a Europa e sob influéncia destas
experiéncias internacionais, 0 movimento para a implementacao da Intervencdo Precoce
em Portugal, embora tivesse inicio, de forma ainda embrionaria, durante a década de 80,
consolidou-se sobretudo na década seguinte, com a proliferacdo de novas equipas de IPL.
Estas funcionavam de forma ad-hoc e autonoma, tendo-se desta forma disseminado
rapidamente por varias zonas do pais (Gronita, 2008).

Perante este contexto em que as ideias e os ambientes cognitivos/cientificos
impelem a sociedade civil para respostas concretas ainda antes destas entrarem na agenda
politica, importa, pois, valorizar a importancia dos processos coletivos de interpretacdo
darealidade e a legitimagao das solucdes para a criagdo e desenvolvimento de institui¢cdes
com o fim de responder aos problemas identificados. E o conjunto diversificado de atores
como médicos, académicos, terapeutas, familias e organizacdes da sociedade civil, que
comeca a promover e disseminar intervengdes € projetos “avulso” de intervengao precoce
em Portugal, ainda que de forma experimental (Idem).

Como experiéncia embriondria de intervengdo precoce integrada em Portugal
podemos identificar o denominado “Projeto de Agueda”. Este projeto-piloto inovador
para a época envolveu pela primeira vez e em trabalho de parceria organismos
pertencentes aos ministérios da Satde, Educacdao e Seguranca Social, incluindo ainda
outras instituigdes de natureza juridica publica e privada. Foi assim testado um modelo
conjunto de interven¢do precoce dirigido a criangas em risco ou com alteragdes nas
estruturas e fun¢des do corpo e/ou com atraso no desenvolvimento. Esta iniciativa veio
posteriormente a inspirar a criacdo do “Projeto Integrado de Intervengdo Precoce”,
vulgarmente apelidado de “PIIP de Coimbra” (Gronita, 2008).

A consciéncia do Estado sobre a necessidade de assegurar uma resposta publica

integrada e multidimensional de apoio as criangas com deficiéncia ou em risco grave de
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desenvolvimento em idade precoce, emergiu em Portugal de forma atipica, sendo um caso
paradigmatico de um agendamento (Despacho Conjunto n° 891/99) por pressdo bottom
up.

Compreender como este tema se transforma em problema e como esse problema
entrou na agenda politica, passa necessariamente também por um aprofundamento dos
antecedentes desta medida. Como foi anteriormente descrito, em Portugal a Intervencao
Precoce ndo surgiu por iniciativa governativa, mas como corolario de um historial de
experiéncias proactivas da sociedade civil que, embora tenham tido no inicio um carater
pontual, rapidamente se disseminaram pelo territorio nacional, originando a necessidade
de regulamentag@o do ponto de vista juridico. Paralelamente acresce a pressao continuada
e progressiva da comunidade médica e/ou cientifica que, com base quer no benchmarking
internacional, quer nas experiéncias realizadas até entdo em territdrio nacional, for¢am o
agendamento desta medida. Esta situagdo intensificou-se também devido ao facto de a
partir da década de 90 terem comegado a surgir equipas de IP enquadradas juridicamente
por diferentes diplomas, o que originava também diferencas ao nivel dos modelos de
intervengao.

Com o intuito de proceder a harmonizagdo e regulamentacdo dos varios
enquadramentos juridicos ao nivel da Intervencdo precoce que, entretanto, foram sendo
criados,'** em 1994 foi instituido um grupo de trabalho interdepartamental que incluia
representantes do Ministério da Educagdo, do Ministério da Seguranca Social e do
Ministério da Satude e ainda outros peritos externos e representantes das organizacdes das
pessoas com deficiéncia. Depois de um longo periodo de incerteza e de tensdes entre os
atores institucionais relativamente ao modelo mais adequado de implementagdo da IP, ou

5

seja, cinco anos apoOs da criagdo do primeiro grupo de trabalho,'*® o projeto-lei foi

finalmente aprovado a 19 de outubro de 1999,!4¢ tendo sido designado por Despacho

144 Em 1995 ¢ aprovado o Despacho 26/95, de 28 de Dezembro, que regulamenta o programa "Ser Crianga",
que resulta da a¢do conjunta entre os Ministérios da Saude e Solidariedade e Seguranga Social, concebido
para enquadrar a intervengdo junto das criancas em desvantagem ou risco e das suas familias. Comegam
também a ser celebrados acordos de cooperagdo com a Seguranga Social no ambito da rede de servigos ¢
equipamentos sociais. No Ministério da Educagdo, em 1997 é aprovado o Decreto-Lei 105/97, que enquadra
a educagdo especial enquanto carreira educativa, surgindo em consequéncia as portarias n.° 52/97 e n.°
1102/97, de 3 de Novembro (DL N° 254 I-B). Através desta tltima portaria, o Ministério da Educagdo
comegou também a realizar intervengdo precoce.

145 O grupo de trabalho interdepartamental passou por duas fases distintas, o que na prética originou que
tivessem existido dois grupos de trabalho.

146 Entretanto, durante o periodo de 5 anos no qual os dois grupos de trabalho sobre intervengdo precoce
tentaram chegar a acordo para a aprovagdo do Despacho Conjunto, surgiu o Despacho 26/95, de 28 de
Dezembro, que veio regulamentar o programa "Ser Crianga". Este programa resultou de uma parceria entre
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Conjunto 891/99 (Ministérios da Saude, Educacdo e Trabalho e Solidariedade). Este
normativo, segundo Gameiro (2012), preencheu um vazio legal existente até a data no
ambito da regulamentacdo da IPI em Portugal. Estava assim finalmente instituido o

primeiro sistema integrado de Intervengdo Precoce em Portugal.

“No dominio da interveng¢do precoce, para criancas com deficiéncia ou em risco de atraso
grave de desenvolvimento, tém vindo a desenvolver-se agoes especificas, através de programas
de apoio a criancas com necessidades educativas especiais e suas familias, no ambito da educacao,
da satde e da acdo social e em cooperagdo, designadamente, com as institui¢oes de solidariedade
social e cooperativas de solidariedade social [...] Nesta perspetiva, reconheceu-se a necessidade
de definir conceptualmente a natureza e objetivos da intervencao precoce e delinear um modelo
organizativo integrado e de partilha de responsabilidades intersectoriais” (Preambulo do
Despacho Conjunto 891/99).

Segundo Brandiao (2007), no plano teérico, o Despacho Conjunto assume a
concetualizagdo de um modelo ecoldgico/sistémico de IPI, no qual a equipa e a familia
interagem como um todo na implementagdo do modelo. O documento concebeu
intervengdo precoce como “uma medida de apoio integrado, centrado na crianga e na
familia, mediante a¢des de natureza preventiva e habilitativa, designadamente do ambito
da educac¢do, da saude e da agdo social, com vista a (...) assegurar condi¢des facilitadoras
do desenvolvimento da crianga com deficiéncia ou em risco de atraso grave de
desenvolvimento (...), potenciar a melhoria das intera¢des familiares (...), reforcar as
competéncias familiares como suporte da sua progressiva capacitagcdo e autonomia face a
problematica da deficiéncia” (Artigo 2.°). Como se pode constatar, a componente familiar
na IPI ja se encontrava plasmada no Despacho Conjunto de 1999. Na concecdo do
normativo assenta também ja uma abordagem integrada e articulada entre os ministérios
da Saade, Seguranca Social, Educacdo e instituigdes privadas de solidariedade social,
numa clara aposta na multidisciplinaridade, inter-setorialidade e complementaridade na
intervengdo. As parcerias e os servigos de proximidade sdo bastante valorizados no
ambito do Despacho Conjunto.

Este Despacho sera posteriormente revogado pelo Decreto-Lei n° 281/2009, de 6
de outubro, resultante também das conclusdes de um grupo de trabalho criado para o
efeito. Como se referiu na Introdugdo, o Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de outubro
instituiu o Servico Nacional de Intervengdo Precoce (SNIPI), medida de politica, objeto

da presente tese. Recorda-se que o SNIPI “(...) consiste num conjunto organizado de

os Ministérios da Saude e da Solidariedade e Seguranga Social. Por outro lado, comegam a ser celebrados
acordos de cooperagdo com a Seguranga Social para a resposta social de “interven¢do precoce”.
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entidades institucionais e de natureza familiar, com vista a garantir condi¢des de
desenvolvimento das criangas com fung¢des ou estruturas do corpo que limitam o
crescimento pessoal, social, e a sua participagdo nas atividades tipicas para a idade, bem
como das criangas com risco grave de atraso no desenvolvimento” (Artigol.°, n°1). Tal
como acontecia no ambito do Despacho Conjunto, o SNIPI centra a intervengdo precoce
na crianga e na familia. “Intervencdo precoce na infancia (IPI) ¢ o conjunto de medidas
de apoio integrado centrado na crianca e na familia, incluindo agdes de natureza
preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da educacdo, da saude e da agdo
social” (Artigo 3°, a). Recorde-se que o SNIPI tem como objetivos especificos a detegao,
sinalizacdo e Intervengdo precoce com todas as criangas entre os 0 € 0s 6 anos, com risco
ou alteragdes nas fungdes e estruturas do corpo, ou risco grave de atraso de
desenvolvimento. A intervencdo, ap6s a fase da detecdo e sinalizagdo, ¢ definida em
funcdo das necessidades da familia. O apoio a familia surge contemplado no Artigo 4°, d)
do diploma, nomeadamente quando se refere a “apoiar as familias no acesso a servigos e
recursos dos sistemas da segurancga social, da satide e da educacao”.

Este normativo emerge entdo como resultado do feedback politico da
implementagdo do Despacho Conjunto 891/99, de 19 de outubro e da necessidade de
melhoria e consolidagdo organizacional do modelo de intervencao precoce anterior. O
Despacho Conjunto ndo tinha previsto uma estrutura de comando que facilitasse a
operacionalizagdo uniforme da medida, razdo pela qual coexistiam abordagens e
entendimentos diferenciados sobre a implementagdo da mesma. Por outro lado, a entrada
em vigor do Despacho Conjunto ndo tinha conseguido assegurar a universalidade no

acesso a [PI.

“A experiéncia de implementag¢do de um sistema criado ao abrigo do despacho Conjunto
n.° 891/99, [...], revelou a importancia deste modelo de intervencdo, mas constatou também uma
distribuicao territorial das respostas nao uniforme, conforme as assimetrias geodemografias [...]
Com efeito, a necessidade do cumprimento daqueles principios, nomeadamente o da
universalidade do acesso aos servigos de intervencdo precoce, implica assegurar um sistema de
interagdo entre as familias e as instituigdes e, na primeira linha, as da saude, para que todos os
casos sejam devidamente identificados e sinalizados tdo rapidamente quanto possivel.”
(Preambulo DL 281/2009).

Uma outra area que o SNIPI se ira propor aprofundar por comparagdo com o
Despacho Conjunto, prende-se com a melhoria da clarificagdo das competéncias e

atribuicdes de cada um dos ministérios envolvidos na medida.
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Quadro 9 — Distribuicao das atribuicées no Aambito do SNIPI

Ministério do Trabalho Ministério da Satde Ministério da Educacdo
e da Solidariedade Social
i) Promover a cooperagdo ativa com as IPSS e i) Assegurar a detegdo, sinalizagdo e i) Organizar uma rede de agrupamentos de
equiparadas, de modo a celebrar acordos de acionamento do processo de IPI; escolas de referéncia para IP, que integre
cooperagao para efeitos de contratagdo de docentes dessa drea de intervengao,
profissionais de servigo social, terapeutas e pertencentes aos quadros ou contratados pelo
psicélogos; Ministério da Educagdo;

if) Promover a acessibilidade a servigos de creche ii) Encaminhar as criangas para consultas ou ii) Assegurar, através da rede de agrupamentos
ou de ama, ou outros apoios prestados no centros de desenvolvimento, para efeitos de de escolas de referéncia, a articulagdo com os
domicilio por entidades institucionais, através de diagndstico e orientagdo especializada, servigos de salide e de seguranca social;
equipas multidisciplinares, assegurando em assegurando a exequibilidade do PIIP aplicavel;

conformidade o Plano Individual de Intervengdo

Precoce (PIIP) aplicével;

iii) Designar profissionais dos centros distritais do iii) Designar profissionais para as equipas de iii) Garantir que as medidas educativas previstas

Instituto da Seguranga Social, para as equipas de coordenagdo regional; no PIIP sejam desenvolvidas através dos
coordenagdo regional. docentes da rede de agrupamentos de escolas
que integram as equipas locais do SNIPI;
iv) Assegurar a contratacdo de profissionais para iv) Assegurar através dos docentes da rede de
a constituicdo de equipas de IP, na rede de agrupamentos de escola de referéncia, a
cuidados de saude primarios e nos hospitais, transi¢do das medidas previstas no PIIP para o
integrando profissionais de saide com Programa Educativo Individual (PEl), de acordo
qualificagdo adequada as necessidades de cada  com o determinado no artigo 8.%;
crianga.
v) Designar profissionais para as equipas de
coordenagdo regional

Fonte: Decreto—Lei n° 281/2009, de 6 de outubro.

O Plano individual da Intervenc¢ao Precoce (PIIP) ndo surge em 2009 como uma
inovacao do SNIPI. Esta figura ja se encontrava no articulado do Despacho Conjunto n.°
891/99, de 19 de outubro. Contudo o DL 281/2009 vem conferir uma importancia
acrescida a este documento de atualizagdo continua tao estruturante ¢ no ambito da IP. As
especificagdes do PIIP sdo assim revistas e aprofundadas no ambito do SNIPI.

Com o intuito de coordenar o SNIPL, incluindo a implementa¢do no terreno da
medida, harmonizando praticas de sinalizagdo e de interven¢do, foi instituida uma
estrutura de comando (Comissdo de Coordenagdo) prevista no diploma e que nao existia
até entdo. Esta estrutura autonoma subdivide-se em cinco subcomissdes de coordenagao
regionais, de acordo com a classificacdo geografica de NUTS II. A intervengao junto das
familias ¢ assegurada, na pratica, pelas Equipas Locais de Intervengdo (ELI). Estas
equipas podem adquirir uma abrangéncia concelhia (NUTS III), supraconcelhia,
agregando varios municipios, ou, no caso de municipios muito grandes e/ou com muito
casos a apoiar, a interven¢do da ELI podera circunscrever-se apenas a freguesia.

Em jeito de sintese, a ANIP (2016) elenca as principais diferengas entre o periodo
inicial de implementagdo da IPI em Portugal, anterior aos dois referidos normativos, e

periodo pos organizacdo da intervengdo precoce:
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Quadro 10 — Comparacio entre a abordagem inicial e atual de implementacio da IPI

N Criangas 0 aos 3 com deficiéncia Criangas dos 0 aos 6 com perturbagdes do
Populagdo alvo . . o
desenvolvimento e/ou risco e familias
Centros terapéuticos e instituigdes Contextos naturais (domicilio, crehe, pré-
Contexto
escolar, etc
Praticas "Pronto a vestir" "Feito por medida" - |6gica individualizada
Papel dos profissionais Peritos / decisores Facilitadores
e familia Recetores passivos Participantes ativos e decisores
. Desenvolvimento da crianca Prevencdo, desenvolvimento da crianga e
Objetivos / resultados o .
capacitacdo das familias
Trabalho de equipa Multi/interdisciplinar Transdisciplinar com inclusdo da familia
o Sectorial (com articulagdo pontual entre Intersectorial, base comunitaria e servigos
Estrutura organizativa .
setores) integrados
Filosofia da IPI Centrada na crianga, baseada nos defices [Centrada na familia, baseada nas forgas

Fonte: ANIP (2016) adaptado.
II1. 4 A intervencio precoce na infancia e a centralidade na familia

“We are not cases, we wish to be equal partners and ECI are services which accompany us
along our way, but we know where to go! “(Father of a child with disability, Brussels 2005).

Deixando para tréas a breve sintese relativamente ao desenho e as praticas de intervengao
precoce em Portugal desde dos anos 80, até a aprovacao do Decreto-Lei n° 281/2009, de
6 de outubro, que instituiu o SNIPI, centremo-nos agora, embora também de uma forma
sintética, no que a literatura foi evidenciando sobre o papel de familia no &mbito da IPI.

Segundo Dunst & Bruder (2002), embora nas praticas iniciais de Intervencao
precoce, a crianga surgisse como base da intervencgdo, esta ideia tem progressivamente
vindo a ser alterada, sendo atualmente consensual a constatacdo de que a familia deve
fazer parte integrante do processo. Tendo por base os conceitos sistémicos de familia
anteriormente abordados, os autores consideram que o apoio a familia ¢ fundamental para
responder de forma ampla e integrada as necessidades das criangas. Recorda-nos Pereiro
(2000, 179) que:

“a evolucdo do conceito de intervencao precoce deixou de incluir apenas a perspetiva
educacional dirigida exclusivamente a crianca ¢ aos seus défices, para integrar um conjunto de
servigos interligados de apoio a crianca e a familia, passando por defini¢do a ser centrada na
familia e de base comunitaria.”

A concentracdo da intervencdo precoce exclusivamente na crianga € nos seus

deficits, numa perspetiva meramente reabilitativa, clinica e especializada, é compativel

com uma visdo baseada no modelo médico da deficiéncia ja aqui devidamente explorado
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e aprofundado. Esta visdo que preconiza uma intervencdo em gabinete, espartilhada e
fragmentada por tipo de especialidade, esquece a perspetiva global do desenvolvimento,
os contextos socio-parentais, negligenciando a crianga enquanto ser relacional. Para
Mendes (2012), os primeiros programas de IPI, que apelidou de “primeira geracdo”,
foram exclusivamente centrados na interven¢do com a crianga. Num segundo momento,
embora os programas de IPI (programas de segunda geracdo), ainda continuassem muito
centrados na crianga, ja incluiam a familia, apesar do seu envolvimento ser ainda muito
ténue.

“Nestes programas, como o Head-Start, as praticas de IPI continuavam centradas na
crianga, mas os pais comegavam a ser integrados, com o objetivo de estes darem continuidade,
em casa, ao programa definido para a sua crianca” (Mendes, 2012:17).

Atualmente, de acordo com o que temos vindo a descrever, os novos programas
(de terceira geragdo), incluem a crianga, a familia, bem como a comunidade (Tegethof,
2007). Deste modo, defende-se um investimento na relacdo entre os pais e os filhos,
capacitando os primeiros para essa tarefa. A necessidade de recentrar o foco da IPI na
familia e nas suas necessidades, ndo implica, numa logica sistémica, que nao deverao ser
igualmente envolvidos os servigos da comunidade, muito pelo contrario. A necessidade
de envolvimento também das estruturas da comunidade, complementa o terceiro pilar ou
parceiro da intervengdo precoce (Tegethof, 2007; Oliveira, 2010).

Pimentel (2004) assume que, atualmente, o foco na familia e na comunidade nas
paticas de IPI encontra os fundamentos tedricos nas perspetivas ecologicas e nos modelos
contextualistas holisticos das teorias do desenvolvimento da psicologia. Autores como
Bronfenbrenner (1979;1989) ou Bronfenbrenner & Morris (1998), identificaram o
contexto e a inter-relacdo entre a pessoa € o meio ambiente como fatores primordiais do
seu desenvolvimento.'*” Também a teoria do “Modelo transacional” (Sameroff, 1983), o
qual valoriza a relacdo dinamica entre a crianga € o contexto, a que apelida de sistema,
foi internalizada e incorporada nos novos modelos de IPI, nomeadamente nesta nova
abordagem holistica e centrada na familia.

O desenvolvimento da crianca ¢ assim assumido como uma consequéncia das suas
constantes interagdes, incluindo como inputs o processo educativo, os valores da familia
que integra e o contexto social em que se move. Na mesma linha de pensamento,
Guralnick (1997), acentua a importancia do ambiente social e cultural da crianca no seu

desenvolvimento, razao pela qual advoga que qualquer intervenc¢do deve realizar-se nos

147 Teorias contextualistas.
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varios contextos de vida da crianga. O autor entende o grau de desenvolvimento de uma
qualquer crianga esta diretamente relacionado com a relagdo que conseguir manter com a
sua familia e com as experiéncias e competéncias que no seio familiar lhe forem passadas.
Neste contexto, para Guralnik (2004), a IPI devera seguir um modelo que o autor apelidou
de “desenvolvimental”, e que assenta num sistema estruturado de apoio as familias
(Guralnick, 2004).

A intervengdo precoce na infancia apresenta-se assim com esta dupla missdo de
intervir sobre as criangas e constituir-se simultaneamente como um recurso de apoio e
capacitacdo das familias. A intervencao precoce:

“Inclui, assim, atividades e oportunidades que visam incentivar a aprendizagem e o
desenvolvimento da crianga e ainda, 0s servigos, apoios € recursos necessarios para que as
familias possam promover o desenvolvimento dos seus filhos, criando oportunidades para que
elas tenham um papel ativo neste processo.” (Almeida, 2004:65).

Considerando que as criangas partilham as mesmas redes sociais, valores, atitudes
e normas identitarias do agregado em que vivem, faz sentido, no plano tedrico, conceber
uma abordagem integrada a este nivel. Numa intervencdo em que a base ¢ a familia, o
foco da acdo deixa de ser exclusivamente a crianga para passar a ser o agregado familiar
do qual a crianga também faz parte (Tegethof, 2007). Nesta linha de entendimento, os
servigos de apoio a familia deverdo concorrer para fortalecer o bem-estar e coesdo
familiar, respeitando as caracteristicas de funcionamento de cada unidade familiar, bem
como as suas decisdes relativamente a crianca (Bailey & McWilliam, 1993; Dunst et al.,
1988; Turnbull et al., 2000).

Embora concordem com esta abordagem, a interveng¢ao junto da crianca e da familia
tem, para Tegethof (2007) e Bairrdo & Almeida (2003), apresentado dificuldades de
avaliagdo de resultados que decorrem exatamente desta duplicidade na abordagem. Por

outro lado:

“(...) a tarefa da avaliagdo destes programas ¢, também, grandemente dificultada pelo facto
da interveng@o precoce incluir profissionais de diferentes areas do conhecimento, abrangendo,
nomeadamente, a saide, a educacdo e a seguranga social, muitas vezes com diferentes quadros de
referéncia teoricos e tradigdes cientificas, que vao desde modelos de caracter mais terapéutico a
modelos de caracter mais educacional, ecologico e sistémico” (Tegethof, 2007:205).

Com a evolugdo para a pratica da intervencdo precoce centrada na familia e na

comunidade, aumenta o niumero de varidveis que poderdo intervir no processo de
avaliacdo da IPI. A este propodsito Tegethof (2007) refere a importancia das redes sociais
de apoio (informal e formal), a condi¢do social, cultural e econdémica da familia, bem

como o contexto sociocultural e normativo de cada sociedade.
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Sobre a implementacao da IPI, McBride, et al. (1993), realizaram uma investigacao
qualitativa com o objetivo de compreender até que ponto as praticas centradas na familia
estariam a ser implementadas no Estado do Iowa, nos Estados Unidos da América. Os
autores pretendiam conhecer se os familiares tomavam, de facto, parte na concegdo,
monitorizagdo e avaliacdo do plano individual de intervengdo e se os servicos de IPI
concorriam para a coesdo familiar. O estudo concluiu que, na prética, a intervengao ainda
estaria a ser desenvolvida apenas ao nivel da crianga, embora os prestadores de servigos
reconhecessem unanimemente a necessidade de o fazer ao nivel familiar. Ainda assim, as
familias tendiam a valorizar a preocupacdo dos profissionais pelo bem-estar familiar.
Quanto a participacdo da familia na elaborag¢do do plano individual de interven¢do, na
maioria das vezes, tal ndo acontecia, sendo os profissionais a defini-lo e posteriormente,
colocando-o a consideracao da familia.

Independentemente deste procedimento, as familias ndo se mostraram descontentes
ou desconfortdveis com esta pratica. Reconheceram ainda ter adquirido competéncias e
conhecimentos importantes para lidar com os seus filhos. Também valorizaram a
evolucdo que foram registando ao nivel do desenvolvimento da crianga. Por tltimo, a
maior parte dos inquiridos admitiu que o contacto permanente com os técnicos lhes
aumentou a autoestima e melhorou o bem-estar emocional. Tegethof (2007) refere os
estudos de McWilliam, ef al. (1995; 1998; 2000) e de Applequist & Bailey (2000), para
demonstrar que os profissionais, embora concordassem do ponto de vista tedrico e
metodolégico com a intervengdo centrada na familia, ndo o faziam na pratica. Nao
obstante, na maioria dos estudos de avaliagdo realizados as familias mostravam-se
satisfeitas com a qualidade dos servigcos de IPI (McNaughton, 1994). Na sua revisdo
sistemadtica da literatura sobre avaliacao do grau de satisfagdo das familias relativamente
ao apoio da intervengdo precoce, McNaughton (1994) encontrou um elevado numero de
estudos nos quais as familias se diziam satisfeitas com os resultados da IPI. Por outro
lado, outros trabalhos cientificos apontam algumas areas de insatisfagdo. A incapacidade
dos técnicos em formar os membros da familia no sentido de futuramente se tornarem
cuidadores autobnomos ¢ a fraca coordenagao ¢ articulagao relativamente aos servigos de
apoio, constituem os dois principais motivos de insatisfacdo (Harbin, et al., 2000). Bailey
& Bruder (2005), embora reconhegam a importancia da autoavaliagdo relativamente aos
servicos prestados no ambito da IPI, consideram esta percecao subjetiva da familia como

indicativa e parcial, e ndo necessariamente o resultado da eficacia dos servigos.
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McNaughton (1994) partilha deste entendimento ao referir que a satisfacdo das familias
deve ser apenas um indicador da avaliagdo e que devera ser complementado com outros.

Recapitulando tudo o que se tem vindo aqui a descrever, na opinido da maioria dos
principais autores, a IPI deve ser centrada na familia, incluindo nesta abordagem o devido
apoio a crianga enquanto elemento central da intervencdo e membro dessa familia. Os
recursos da comunidade podem e devem ser igualmente mobilizados. Esta ¢ a op¢do mais
correta para o desenvolvimento da crianca (Bailey & McWilliam, 1993; Dunst et al.,
1988; Turnbull et al, 2000; Guralnick, 1997; 2004). O objetivo final da intervengdo
precoce passa também por capacitar os membros do agregado por forma a adquirirem a
autonomia que lhes permita resolver a maioria das questdes prementes que ocorrem no
quotidiano com a crianga, facto que diminuiréd a sua dependéncia dos servigos de apoio
(Tegethof, 2007). Em termos operacionais, Dunst et al. (1988) consideram que este tipo
de interven¢do s6 serd possivel implementar se os profissionais no terreno trabalharem
em “equipa” e em complementaridade com a familia, deixando de ser “os especialistas”
que se limitam a agir sobre a crianga e a dar instrugdes sobre o que deve e ndo deve ser

realizado.

Figura 11 — Objetivo da Interven¢io Precoce

Objetivo da Intervengdo Precoce

MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DA CRIANGA E DA FAMILIA

Redes Utilizagdo de
de apoio recursos da
eficazes comunidade

/

Promogdo do
desenvolvimento
da crianga / Qualidade
Vida crianga + familia

Desenvolvimento de Autonomia
sentido de pertenga da familia
a comunidade

Fonte: Almeida (2004)
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Esta abordagem de dupla interven¢do da IPI (crianga e familia), encontra-se
plasmada no articulado do Decreto-Lei n® 281/2009, de 6 de outubro.

Em termos operacionais, segundo a atual visdo da coordenagdo do SNIPI,'#® a IPI
¢ implementada numa base transdisciplinar:

“O modelo transdisciplinar, pela sua natureza, cria uma estrutura que facilita a participacao
das familias como elementos ativos e otimiza a participagdo dos profissionais de diferentes
disciplinas e servigos” (ANIP, 2006:56).

Do acordo com King et al. (2009), o modelo transdisciplinar diferencia-se e vai
muito para além das abordagens interdisciplinares ou multidisciplinares pois advoga
como abordagem a partilha de fungdes entre técnicos, o que origina, em muitos casos, o
rompimento de fronteiras disciplinares e/ou de competéncias profissionais. Segundo os
autores, hé assim neste modelo transdisciplinar uma transferéncia de saberes entre varios
dominios especificos do conhecimento. Pode acontecer e até ¢ natural que ocorra, que,
no seio de equipa de intervencgdo precoce, um profissional desempenhe a fungdo de um
outro, de outra disciplina/campo profissional distinto (Almeida, 2013). Para a autora a
partilha de competéncias ¢ um aspeto fundamental do funcionamento das equipas pois os
saberes ndo sdo estanques, mas complementares e a intervencdo deve ser mais do que
uma soma de partes que cooperam entre si. Para que tal aconteca ¢ absolutamente
necessario valorizar determinados aspetos como a comunicacdo horizontal e o ensino e
aprendizagem em equipa, enquanto vetor promotor da transferéncia de saberes e técnicas.
Esta tematica sera objeto de um maior aprofundamento no &mbito do Capitulo V, no qual
havera espaco para abordar a operacionalizacdo do modelo transdisciplinar em Portugal,

no ambito do SNIPI.

I11. 5 O papel da familia na intervencio precoce no autismo

Tal como o evidenciado no Capitulo I, as perturbacdes do espectro do autismo sdo hoje
conceptualizadas como uma sindrome de dimensdo varidvel (Filipe, 2012). Essa
variabilidade reflete-se igualmente no nivel dos compromissos ou deficits que as criancas
com autismo apresentam, nomeadamente no que respeita a interacao social, a linguagem
ou ao comportamento (Idem).

Tendo em consideragdo a diversidade de situacdes clinicas e comportamentais que

integram o espetro do autismo, Castro (2016) apresenta cada crianga como Unica,

148 Vide Capitulo V — Resultados (Bem-estar Social, autodeterminagéo e direitos).
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defendendo ndo fazer sentido implementar o mesmo método de interveng¢do com todas
elas.

Como vimos anteriormente, a investigacdo no ambito do autismo tem vindo a
comprovar uma relacdo causal entre a precocidade e intensidade na intervencdo e os
resultados obtidos (Myers et al., 2007; Autism Europe, 2010). Nesta linha de pensamento,
a National Research Council (2001), apresenta como boas praticas de intervengdo em
criangas com autismo: i) a intervengdo precoce e intensiva, adequando o programa as
especificidades de cada caso em concreto; ii) o envolvimento da familia; iii) a
diversificacdo de abordagens terapéuticas de acordo com as necessidades da crianca,
privilegiando a metodologia comportamental; v) a monitorizagdo do progresso da crianga
face ao planeado; vi) o fomento da aprendizagem em ambientes estruturados; vii) a
promogao da generaliza¢do das aprendizagens em varios ambientes da comunidade; viii)
a corre¢do de comportamentos desajustados e ix) o trabalho de interag¢do entre pares com
vista a futura integracdo em ambiente escolar inclusivo. Em suma, a National Research
Council (2001) transmite-nos que ndo existe qualquer incompatibilidade, como ¢ ainda
desejavel, compatibilizar o trabalho intensivo e individual, com o trabalho em contexto
regular e em varios ambientes socioculturais da comunidade. Relativamente ao
envolvimento da familia, Wall (2010) alerta para o facto de que este trabalho de parceria
poderd depender em muito da natureza, tipologia e dindmicas de cada estrutura familiar,
como também de cada membro em concreto. Por outro lado, ndo se devera descurar o
papel das restantes redes de apoio, intrinsecas ou extrinsecas ao tecido familiar nuclear.

Para o National Research Council (2001) e a Autism Europe (2010), entre outros,
o envolvimento da familia, principalmente dos pais, ¢ considerado essencial para uma
intervengao precoce de sucesso. Do ponto de vista clinico, ¢ hoje ponto assente a aposta
numa interven¢ao intensiva até aos 6 anos, periodo em que a plasticidade do cérebro de
uma crianga autista ¢ maior (Filipe, 2012). Outra constatacdo de consenso relativamente
ao desenvolvimento destas criangas, traduz-se na premissa de que, de uma maneira geral,
as suas aquisi¢des e competéncias individuais e sociais serdo tanto maiores quando maior
for o seu o envolvimento com terceiros. Numa primeira linha falamos obviamente dos
pais e restante familia. Numa segunda linha, importara destacar a participagao e inclusio
da crianga em contextos sociais diversificados, incluindo contacto regular com pares sem
deficiéncia (Autism Europe, 2010).

Ao longo do seu trajeto historico, a intervengdo precoce tem procurado conciliar

dois mundos, na maioria das vezes em confronto: por um lado, evidencia a sua diferenca
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enquanto sistema autdnomo dos servigos tradicionais reabilitativos de apoio a infancia,
ainda que assumindo a coordenacdo dos varios apoios que esses servigos desenvolvem e,
por outro lado, potencia a capacitagdo da familia e a inclusdo das criangas nas suas
comunidades de pertenga (Oliveira, 2010; Johnston, 2006).

No caso do autismo, face ao que temos assinalado como benchmarking cientifico
consolidado de intervengao reabilitativa, importa discutir a importancia de compatibilizar
um trabalho abrangente, multidisciplinar, reabilitativo e intensivo com a crianca (mais de
20h semanais), com o modelo de intervengdo centrado na familia e na comunidade. Sera
possivel fazé-lo através do método transdisciplinar atualmente desenvolvido via SNIPI?

Serd que a verdadeira missdo da IPI se resume a capacitagdo e acompanhamento
familiar e encaminhamento da crianga para os servigos da comunidade, ou também devera
intervir diretamente com a crianga? Sabendo-se que coexistem vdrias concecdes sobre o
conceito, os limites e a abrangéncia da IPI, e que as questdes apresentadas se revestem de
complexidade e até controvérsia, tentaremos ao longo deste trabalho discuti-las de forma
séria, pois ela apresenta-se como decisiva para o bem-estar e qualidade de vida familiar.

Nao sendo objetivo da presente investigacdo comparar, discutir ou defender
determinados métodos de intervencdo precoce no autismo em detrimento de outros, até
porque coexistem varias abordagens a esse nivel, apresentaremos apenas de seguida dois
exemplos de modelos de intervengdo precoce no autismo em que a metodologia

prosseguida atribui uma clara importancia ao envolvimento da familia.

II1. 5. 1 O Modelo Denver

O modelo de intervengdo precoce “Denver — ESDM” (Rogers & Dawson, 2010) para
criangas com autismo valoriza bastante o papel da familia na interven¢do e advoga o
“treino de pais” neste ambito.

Segundo Rogers & Dawson (2010) o relacionamento estabelecido com a crianga
apresenta-se como essencial para o seu desenvolvimento. Desta forma, o papel da familia,
pela proximidade e afetividade que encerra, ¢ de extrema importancia neste &mbito. O
ESDM tem por principal objetivo promover o desenvolvimento global das criancas com
autismo, concorrendo igualmente para a diminui¢do da sintomatologia associada a esta
perturbacdo. O método aposta numa estimulagdo ampla e intensiva (25 horas semanais)
das competéncias da crianca, nomeadamente a nivel social, cognitivo, da linguagem e da

componente emocional. De acordo, com os fundadores, este modelo tenta explorar e
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potenciar a comunicacdo e interagdo da crianga com autismo, conciliando, numa o6tica
abrangente as duas abordagens mais comuns na intervencdo com estas criangas: o modelo
de desenvolvimento infantil transacional ¢ o modelo construtivista (Idem). O modelo
pode ser aplicado em qualquer contexto. A intervencdo pode ser ministrada por técnicos
e/ou pelos proprios pais, quer em casa, quer nos contextos em a crianga se insere, como
seja a creche ou o jardim de infancia, aproveitando as rotinas diarias. Tal como em outro
tipo de intervencdes mais comportamentalistas, sdo registados e utilizados dados da
crianga que permitem ir aferindo os seus progressos.

No ESDM o plano de intervencdo ¢ desenvolvido por uma equipa técnica
multidisciplinar, que inclui profissionais como a psicologia clinica e do desenvolvimento
e outros terapeutas especificos (ocupacionais, fala, psicomotricidade, etc). Este plano ¢
desenhado em conjunto com a familia. A equipa técnica interdisciplinar ndo intervém
diretamente com a crianga, apenas supervisiona, acompanha e monitoriza os resultados
da intervencdo. A intervencdo propriamente dita é assegurada pelos pais e/ou por um
unico profissional que trabalha em articulagdo com os pais e com a equipa de consultoria
(Rogers & Dawson, 2010).

“Estilos de familia, valores, preferéncias, objetivos, e sonhos influenciam o plano
terapéutico do ESDM da crianga. Os pais sao os principais professores das criancas”. (Rogers &
Dawson, 2010:30).

Para os autores a capacita¢do parental ¢ fundamental para o bom progresso nas
aquisigoes da crianga. Os pais devem assim participar no processo de intervengao precoce
desde o primeiro momento, até porque devido a complexidade que o autismo representa,
os pais necessitam também eles de apoio, diretrizes e de suporte para integrarem esta
abordagem terapéutica tdo exigente e abrangente.

“Os pais sdo coterapeutas tanto no ensino do curriculo de desenvolvimento, como no
trabalho para mudar comportamento indesejados. Completam avaliagdes funcionais de
comportamento, ajudam a elaborar um plano para ensinar comportamentos alternativos e
implementam estes planos durante o tempo em que a crianga esta acordada” (idem).

O ESDM preconiza o envolvimento da crianga com autismo em todas as atividades
e tarefas regulares da familia, nomeadamente nas horas das refei¢des, rotinas da casa,
passeios em familia, hora do deitar e nas brincadeiras. Para esta metodologia de IPI
aplicada a criangas com autismo, as praticas familiares condicionam o maior ou menor
desenvolvimento da crianga. Assim, segundo Steele & Steele (1994), a interacdo da

crianga com os pais tem repercussoes a todos os niveis, nomeadamente da linguagem, da
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componente emocional, do percurso escolar e nas futuras relagdes amorosas e
consequentemente nas relagdes que estabelecer em adulto com os seus filhos.

Embora a familia, nomeadamente os pais, se constituam num elemento fundamental
do Método Denver, eles surgem sobretudo como atores envolvidos na implementagdo do
método terapéutico e ndo enquanto elementos também destinatarios de apoio, caso
necessitem. O suporte a familia ¢ apenas garantido na componente da capacitagdo para a

fun¢do de “pais terapeutas” ou coterapeutas.
IIL. 5. 2 O Modelo D.I.LR

Outro método de intervengdo precoce utilizado no ambito do autismo e que
igualmente confere uma importancia acrescida ao papel da familia ¢ o Modelo D.I.R.
(ICDL, 2000),'* sendo o Programa “Floortime” a sua principal abordagem de
intervengdo. Este modelo, coloca em evidéncia trés aspetos centrais na intervencgao
precoce com a crianga com PEA: 1) D — desenvolvimento; ii) I — individualidade e iii) R
- relagdo. Desenvolvido por Greenspan e Winder, nos EUA, o D.LLR. assume-se como um
modelo de interven¢do global e intensivo, como objetivo de intervir, sobretudo, nas
vertentes da comunicagdo e da relagdo numa O6tica estruturalista do desenvolvimento
(Silva et al., 2003). O Programa Floortime (tempo no chdo), integrado no modelo D.I.R.,
assume-se como a principal estratégia de intervengdo com a crianga. Através da interagdo
pela brincadeira, sistematizando-a, o Floortime visa desenvolver na crianga com autismo
as suas emogdes, promovendo a socializacdo e estimulando a linguagem. Por outro lado,
procura diminuir os comportamentos repetitivos e estereotipados muito comuns nestas
criangas (Greenspan & Wieder, 2006; Ribeiro & Cardoso, 2014).

Para Greenspan (1992) em qualquer crianca existe alguma capacidade para a
comunicagdo, mas essa capacidade depende quer dos estimulos externos, quer da sua
motivagdo pessoal, também ela influenciada pelos mesmos estimulos. Greenspan (2001)
fala na existéncia de uma falha nuclear ao nivel do desenvolvimento das criancas com
autismo que se prende com uma incapacidade em interligar o afeto a motricidade e a
simbolizacdo emergente. Esta condi¢do prejudica a relagdo e empatia.

“Desta forma, as dificuldades na empatia, no pensamento abstrato, nas
competéncias sociais, na linguagem funcional, e na reciprocidade afetiva, descritas nestas
criangas, derivariam desta falha nuclear” (Silva et al., 2003:32).

149 Developmental, Individual Difference Relationship Based.
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Esta abordagem terapéutica interacionista e ndo diretiva, respeita os interesses, as
atividades preferidas e as inten¢des da crianga, a fim de a envolver e levar a interagir.
Para os defensores do D.ILR, esta metodologia ¢ assim um “campo fértil” para um
envolvimento da familia, principalmente dos pais e irmaos (Greenspan, 1992b). O modelo
prevé e concebe o envolvimento e participacdo da familia na intervengdo, embora em
articulagdo estreita com os profissionais das especialidades terapéuticas (sensoriais,
terapia da fala, terapia ocupacional, psicologia, etc.) e com o contexto pré-escolar em que
a criancga se insere. Numa sessao de floortime, o trabalho com a crianga ¢ assegurado por
um profissional terapeuta ou pelos pais ou outros familiares. Cada sessdo deve ter
aproximadamente 20 minutos no maximo.

“O Floortime foi desenvolvido por Greenspan como uma abordagem que pode ser utilizada
ndo apenas pelos profissionais habilitados, mas também pelos pais e familia da crianga, quando
devidamente capacitados, considerando o tempo que os mesmos t€m com a crianga ¢ os ganhos
que se t€m quando a familia se torna ativa no tratamento. Por isso, o Floortime pode ser
desenvolvido “a toda hora, em todo lugar”, sendo recomendado que ele seja realizado oito ou
mais vezes no dia, tendo cada sessdo, no maximo, 20 minutos” (Ribeiro & Cardoso, 2014:403).

Segundo Silva et al. (2003) os pais sdo quem melhor conhece a crianga, quer pelo
convivio diario, quer pelo tempo que passam com ela, razdo pela qual se constituem
enquanto agentes privilegiados para uma interven¢do de cardter intensivo. O modelo
D.I.R. apoia-se nos pais e na estruturacdo de uma “rede social de suporte a familia”
alargada, valorizando todo o ambiente contextual em que o agregado se insere. No plano
tedrico, o foco da intervencdo ndo se limita apenas a crianga, ou a familia, mas, de uma
forma integrada, a interce¢do dos varios sistemas e subsistemas onde a crianga e a familia
se inserem (Silva et al., 2003). E aqui que se inclui o referido conceito de “rede social”,
que segundo Speck (1987) consiste num grupo alargado de pessoas com relagdes
proximas, incluindo-se os membros da familia, vizinhos, amigos chegados e outras
pessoas com capacidade para apoiar o individuo e/ou a familia de forma efetiva e
duradoura. Esta “rede social” de ambito comunitario, assume caracteristicas socio-
terapéuticas e inclui ainda o contexto educativo onde a crianga se insere. A este respeito,
Silva et al. (2003) esclarece que, antes do inicio de qualquer intervencao, ¢ realizada uma
avaliagdo pormenorizada das redes de suporte a familia. Estas redes poder-se-ao dividir
em dois niveis: 1) rede primaria: familiares proximos, vizinhos e principais amigos; ii)
rede secunddria: apoio social de caracter formal (publico ou privado). Neste plano,
falamos das entidades, instituicdes e ONG de proximidade a quem a familia pode recorrer.

A capacitacdo dos pais e da restante familia e a articulagdo como as redes sociais de
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suporte, enquanto parceiros privilegiados, tende a melhorar o isolamento psicossocial das
familias, facto que trara consequéncias importantes na autoestima e coesao social destes
agregados (Silva et al., 2003).

Conforme fomos descrevendo, estas duas metodologias de IPI, desenvolvidas nos
Estados Unidos da América, e destinadas a criangas com autismo, consagram um
importante papel da familia na intervencdo precoce. O apoio a familia consubstancia-se
sobretudo na perspetiva de a capacitar para a interven¢do direta junto da crianca, vendo
os membros enquanto terapeutas ou coterapeutas e para a sua articulagdo com os restantes
servigos/apoios da comunidade.

Em ambos os métodos, pelo menos em termos tedricos, sobressai o que aqui
podemos apelidar de “paradoxo da centralidade da intervencdo na familia”. Esta
centralidade apenas existe instrumentalmente enquanto ferramenta privilegiada para a
reabilitacdo e desenvolvimento da crianca. Assim, ao ndo se eleger também os pais
enquanto objeto de apoio ao nivel do seu bem-estar fisico, psicologico ou na sua
participagdo social, perde-se uma componente fundamental da visdo sistémica de familia
evocada na teoria desenvolvimentista atras apresentada. Estas abordagens relativamente
a intervengdo precoce no autismo sao por isso mais restritivas do que a visdo do modelo
centrado na familia no dmbito da IPI em geral.

Relativamente a experiéncia de implementagdo dos métodos Denver e D.I.LR em
Portugal, importa também referir que, se relativamente ao primeiro ainda nao existe uma
experiéncia acumulada da sua implementagdo a que possamos fazer referéncia,'>® no que
concerne ao segundo (D.I.LR), embora no plano tedrico se advogue a capacitacdo da
familia e a articulagdo com os servi¢os da comunidade, na realidade tem-se constatado
que o foco da intervengdo reside sobretudo na realizacdo de sessdes terapéuticas de
interagdo entre um técnico € a crianga em meio clinico.!>! Quanto muito sdo fornecidas
algumas estratégias a familia para trabalhar com a acrian¢a em casa. Assim, tal como se
observou no estudo do lowa - Estados Unidos aqui mencionado, também em Portugal se
pode encontrar esta discrepancia entre o modelo proposto e a sua implementagdo no
terreno.

No que concerne a outras conhecidas metodologias de intervenc¢do no autismo, quer

as mais comportamentalistas, como ¢ o caso ABA (Applied Behavior Analysis), ou

150 Método de implementagdo muito recente em Portugal.
15! Informag@o obtida em entrevista realizada no Ambito da presente tese de doutoramento a especialista em
autismo (extra SNIPI).
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desenvolvimentistas, como os métodos SCERT (Social Comunication, Emotional
Regulation & Transactional Support), Sonrise, entre outros, o foco do apoio reside
sobretudo na crianga. A familia, quanto muito, articula com os técnicos de forma a
complementar e consolidar o trabalho realizados por estes junto da crianga (Myers ef al.,
2007).

Nao se encontram muitas referéncias na literatura no que concerne a estudos
cientificos que relacionem a IPI com a qualidade de vida das familias de criancas com
autismo. Ainda assim, podemos elencar o estudo de Wang et al. (2006), que procuraram
conhecer a perce¢do da qualidade de vida de pais e maes cujos filhos frequentavam um
programa de intervengdo precoce,!>? e uma investigagdo mais recente, coordenada por
Mas et al. (2016).'>3 Quer o primeiro, quer o segundo trabalho cientifico, embora
utilizando escalas diferentes de qualidade de vida,!>* basearam-se na aplicagdo de um
inquérito de avaliagdo de qualidade de vida a familias com criancas com deficiéncia
intelectual/desenvolvimento integradas em programas de IPI. Ao ndo ter sido submetido
igualmente o inquérito a um grupo de familias, também com criangas com deficiéncia
intelectual ou do desenvolvimento, mas sem acesso ao servi¢o, torna-se mais dificil
percecionar o impacto e contributo da medida no bem-estar familiar e relacionar essa
informacgdo obtida com a desta tese de doutoramento. Por outro lado, esses trabalhos
também nao permitem obter informacao sobre o desempenho da medida pois ndo foram
contemplados indicadores nesse dominio.

Nao obstante, nas proximas linhas, dar-se-4 conta dos principais resultados obtidos
por Mas et al. (2016) dado constituir uma investigagdo muito recente neste dominio.
Como se referiu, os autores pretenderam avaliar a qualidade de vida de familias com
criangas com atrasos no desenvolvimento a frequentar IPI na Regido Auténoma da
Catalunha/Espanha. Convém esclarecer que o modelo IPI desenvolvido em Espanha nao
¢ semelhante ao praticado atualmente em Portugal. Em geral, em Espanha, as criangas
sdo atendidas em centros especializados. A abordagem praticada nesses centros ¢
iminentemente terap€utica, “centrada na crianga” e nos seus deficits. A interacdo com as

familias praticamente ndo existe. Na maioria das vezes ndo assistem sequer as terapias,

152 Os autores concluiram que de uma maneira geral o efeito género/sexo do respondente néo influiu de
forma significativa as respostas e na avaliagdo da qualidade de vida.

153 Investigacdo intitulada: “Family Quality of Life for Families in Early Intervention in Spain”

154 Enquanto Wang ef al. (2006) utilizaram a Beach Center Family Quality of Life Scale (Hoffmanet al.,
2006; Park et al., 2003), ja aqui referida no ambito do capitulo II, Mas et al. (2016) avaliaram a qualidade
de vida das familias com recurso a versao espanhola/catald da escala de qualidade de vida de Giné et al.
(2013).
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limitando-se a aguardar pelo final da sessdo no exterior. No ambito do projeto
participaram 281 familias com filhos com atraso ou em risco de atraso no
desenvolvimento, at¢ aos 6 anos de idade, que frequentavam estes “Centros de
Interven¢do Precoce” na Catalunha. O instrumento utilizado para medir a qualidade de
vida das familias consistiu na versdo espanhola/catald da escala de qualidade de vida
adaptada por Giné et al. (2013). O instrumento encontra-se organizado em sete dimensdes
de qualidade de vida: bem-estar emocional, interagdo familiar, satide, bem-estar material,

1,15 incluindo um total de 51

parentalidade, coesdo familiar e participagdo/inclusdo socia
itens para resposta usando uma escala de Likert-tipo (1-5).1°¢ Tal como observou
Nogueira et al. (2014) cerca de 2/3 dos respondentes foram individuos do sexo feminino.
O estudo apurou um nivel de autoavalia¢do de qualidade de vida que os atores consideram
relativamente alto (3.47 em 5). Mas et al. (20116), embora considerem os resultados
obtidos em linha com os apurados em outros estudos realizados em Espanha, alertam para
o facto de que estas escalas agregadas de qualidade de vida ndo obtém, normalmente, os
mesmos resultados das investigagdes que contemplam metodologias qualitativas ou
mistas. Nestes Ultimos, o impacto observavel da deficiéncia em areas especificas da
qualidade de vida familiar (bem-estar psicologico, material, etc.) ¢ sempre superior ao
que ¢ obtido através das escalas agregadas. Como se desenvolveu no capitulo II, para as
principais areas de qualidade de vida, foram apresentados estudos que comprovam um
forte impacto da deficiéncia/PEA na qualidade de vida familiar. Em linha com outras
investigacdes, Mas et al. (2016) observam ainda que o rendimento da familia, as
habilitagdes literarias e o estado civil constituem fatores que influenciam as respostas das
familias e a sua qualidade de vida. As avalia¢cdes mais negativas foram observadas em
respondentes solteiros ou a viver sozinhos € com rendimentos e habilitagdes literarias
baixas (Mas et al., 2016). Como limitagdes da investigacdo os autores admitem que a
composi¢do da amostra possa ter influenciado os resultados, uma vez que foram
administrados inquéritos apenas as familias que se disponibilizaram para participar no
projeto, e tal facto pode ter sobredimensionado um determinado tipo de familias em
detrimento de outros. Por outro lado, admitem igualmente a necessidade de confirmar e
complementar a informacao obtida com entrevistas qualitativas. Por fim, concluem que a

IPI implementada nos referidos centros demonstrou ser um recurso essencial para atender

155 Dimensdes igualmente incluidas, entre outras, no estudo de Nogueira ef al. (2014), cuja exploragdo da
base de dados materializa a componente quantitativa da presente investigagao.
156 As 5 opgdes de respostas sdo: nunca, raramente, ds vezes, muitas vezes, sempre.
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as necessidades e prioridades das criangas com deficiéncia intelectual/desenvolvimento e
suas familias. A conclusdo retirada parece-nos um pouco surpreendente, uma vez que o
estudo ndo inclui indicadores e varidveis que permitam percecionar o contributo da IPI
para a qualidade de vida familiar. A investigacdo apenas aplicou uma escala de qualidade
de vida a familias de criangas com deficiéncia que frequentavam centros de intervengao
precoce, ndo tendo integrado qualquer questdo relacionada com o desempenho da IPI. A
frequéncia da intervengdo precoce ou do seu impacto na familia ndo surge desagregada
para correlagdo com os itens de avaliagdo. Importa ainda referir que este tipo de
instrumentos de medi¢do da qualidade de vida apenas permite avaliar a percegdo de
qualidade de vida no momento do estudo, ndo levando em consideragdo a situacao

anterior ao nascimento do filho/a com deficiéncia.
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PARTE II-

CAPITULO IV - A INTERVENCAO PRECOCE NA INFANCIA E A
QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS - BEM ESTAR FiISICO E
PSICOLOGIO E BEM ESTAR MATERIAL

Enquadramento

“An outcome is a benefit experienced as a result of services and supports received”
(Early Childhood Outcomes Center, 2005)

O Capitulo IV apresenta a primeira parte da componente empirica da presente tese de
doutoramento. A analise e discussdo dos resultados visa permitir uma melhor
compreensdo sobre a influéncia e/ou relagdo entre a medida de politica “Intervengao
Precoce na Infancia” e a qualidade de vida dos agregados com criangas com autismo dos
0 aos 6 anos (inclusive).!3” Neste primeiro capitulo de resultados analisar-se-a apenas o
contributo da IPI para o bem-estar fisico, psicolégico/emocional e material das familias.

De acordo com o modelo de analise proposto, procurar-se-a assim conhecer de que
forma o acesso ou o apoio da IPI, a adequacdo e desempenho da medida e o papel dos
atores, tendem a influir ao nivel destas duas grandes areas de qualidade de vida familiar.
Como anteriormente referido, para cada area de qualidade de vida foram definidas
dimensdes de impacto, indicadores e variaveis que integram a grelha de analise do estudo.

A informagdo estatistica serd igualmente analisada e cruzada através de variaveis
sociodemograficas complementares,'>® as quais sdo igualmente passiveis de influenciar o
posicionamento das familias face a cada questdo colocada.

Recorda-se que a componente metodoldgica do estudo apoia-se, por um lado, na
exploracgdo de novos cruzamentos da base de dados FPDA/IESE 82014), obtida no ambito

do estudo de Nogueira et al. (2014), e por outro lado, em entrevistas individuais e em

157 Segundo o artigo 2.° (Ambito) do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 06 de outubro, a IP destina-se a criangas
dos 0 aos 6 anos “com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam a participagdo nas
atividades tipicas para a respetiva idade e contexto social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento,
bem como as suas familias”.

138 1) Escaldo de rendimento do agregado; Habilitagdes literarias; iii) Estado civil e IV) Sexo do
respondente.
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formato de focus group, realizadas a um conjunto de atores-chave no ambito da

Intervencao Precoce.

A estrutura do capitulo obedece ao quadro tedrico e analitico da investigagdo,
percorrendo, de forma coerente e integrada, a matriz da grelha de analise base do estudo.
Assim, seguiu-se a seguinte linha condutora: i) breve enquadramento em cada ponto e
subponto, no qual se incluiu uma referéncia geral aos resultados obtidos por Nogueira et
al. (2014) para a “amostra mae do estudo”; ii) comparagdo entre esses resultados e os
especificos para a populagdo com criancas com PEA dos 0 aos 6 anos; iii) analise das
respostas das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de IPI e dos atores-
chave, por grande area de qualidade de vida, dimensdo de impacto e indicadores
constantes na referida grelha de andlise; iv) andlise da influéncia das varidveis
sociodemograficas e iv) discussdo dos resultados no final de cada ponto (area de

qualidade de vida).

IV.1 Resultados — Bem-estar fisico e psicolégico/emocional

“Following the birth of a child with disabilities, the family needs emotional and practical
means of support” (Carpenter, 2000:136).

A apresentagdo dos resultados sobre o contributo da IPI na 4rea de qualidade de vida
“Bem-estar fisico e psicoldgico/emocional” estruturar-se-do em trés sub-pontos,
correspondendo cada um a uma diferente dimensao de impacto: i) bem-estar fisico (saude
fisica); i1) bem-estar-psicoldgico/psiquiatrico; e iii) percecdo sobre felicidade/injustica

perante a vida.

IV.1.1 Bem-estar fisico (Saude fisica)

“Algumas vezes aconselhamos a familia a pedir ajuda”
(Técnico de uma ELI)

A convivéncia e os cuidados diarios prestados a criangas e jovens com autismo sao
entendidos como uma tarefa desgastante, dificil e exigente para as familias, especialmente
para as maes (Perry et al., 1992). No que respeita ao bem-estar fisico, Nogueira et al.
(2014) apuraram que metade dos agregados inquiridos entendeu que a sua qualidade de
vida tinha piorado (42,8%) ou piorado muito (7,2%), ap6s o nascimento da crianga com

autismo. Analisando somente as respostas das familias com criangas até aos 6 anos, nao
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se observaram alteragdes significativas em relacdo ao apurado por Nogueira et al. (2014).
Assim, a percentagem de agregados com criangas dos 0 aos 6 anos que considera que o
seu bem-estar fisico piorou (44,8%) ou piorou muito (8,1%) ndo ultrapassa os 52,9%.
Ao estudar agora o efeito da varidvel “acesso/apoio de IPI” nas respostas das
familias com criancas dos 0 aos 6 anos inquiridas, verifica-se que a frequéncia desta
medida de politica ndo parece influir na autoavaliacdo do bem-estar fisico dos agregados.
Desta forma, a percentagem de inquiridos que entende que o seu bem-estar fisico piorou
ou piorou muito apos o nascimento da crianga com autismo oscila entre os 52,4% (com

acesso a IPI) e os 53,3% (sem acesso a IPI).

Figura 12 — Avaliacio do bem-estar fisico das familias com criancas com autismo entre os 0 aos 6
anos, com e sem apoio de IPI
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De acordo com a metodologia prosseguida na presente investigacdo, tentou-se de
seguida conhecer de que forma as varidveis “sexo do respondente”, “escaldo de
rendimento do agregado”, “habilitacdes literarias do respondente” e “estado civil do
respondente” tenderiam ou ndo a influenciar as respostas dos agregados com criangas até
6 anos de idade, independentemente do acesso/apoio da IPI. No que respeita ao “sexo do
respondente”, regista-se uma varia¢do na avaliacdo do bem-estar fisico familiar. Assim,
independentemente das criancas frequentarem ou ndo intervencdo precoce, as mulheres,
enquanto respondentes, consideram em maior percentagem do que os homens, que este
item de qualidade de vida piorou ou piorou muito apds o nascimento do filho com PEA.
A diferenca entre géneros observada ¢ de cerca de 26 pp. Assim, enquanto 61,3% das
mulheres inquiridas entendem que o seu bem-estar fisico piorou ou piorou muito, a

percentagem homologa para os homens ndo ultrapassa os 35,0%.
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Figura 13 — Avaliacdao do bem-estar fisico das familias com criancas com autismo entre os 0 aos 6 anos,
por sexo do respondente
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Relativamente a relagdo entre o rendimento do agregado e a avaliagdo do seu bem-
estar fisico, os dados evidenciam que as familias que se inserem nos dois escaldes de
rendimento mais baixos'® (< 1 IAS x2 e entre 1 IAS x2 e 1500€) sdo aquelas que em
maior proporcao se encontram descontentes com este item de qualidade de vida. Assim,
para 76,0% das familias com rendimentos < 1 IAS (x2), e para 66,6% dos agregados que
auferem entre 1 IAS (x2) e 1500€, o seu bem-estar fisico piorou ou piorou muito.!® Em
todos os restantes escaldes de rendimento, a percentagem observada em termos dos itens
homologos situa-se abaixo da média para as familias com criangas dos 0 aos 6 anos. No
que concerne as habilitagdes do respondente, verifica-se que a totalidade dos agregados
igualmente com criangas em idade de frequentar IPI e com habilitacdes mais baixas (até
ao 2° ciclo), admite que o seu bem-estar fisico piorou apos o nascimento do filho com
PEA. Relativamente aos restantes niveis de habilitacdes literarias, a percentagem de
familias que alega que o seu bem-estar fisico piorou nao ultrapassa os 50,0%, oscilando
entre 47,1% - 3.° Ciclo do Ensino Bésico e 48,1% - Ensino Superior.

Continuando a estudar a influéncia de outras varidveis no bem-estar fisico das
familias com criangas dos 0 aos 6 anos, independentemente do acesso a IPI,
observaremos, por ultimo, o efeito do “estado civil do respondente”. Neste sentido, os
respondentes casados/unido de facto, com criangas com PEA até aos 6 anos sdo os que
em menor percentagem referem que o seu bem-estar fisico piorou (9,4%) ou piorou muito

(38,8%). Ao invés, verifica-se um peso muito superior nessas opgdes de resposta nos

159 Consideraram-se os seguintes escaldes de rendimento: 1) < 1 TAS x2; ii) de entre IAS x2 e 1500€; iii) de
1501€ a 2000€; iv) de 2001€ a 3000€ e v) >3000€.
160 Valores substancialmente acima da média para as familias com criangas dos 0 aos 6 anos.
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inquiridos separados/divorciados ou solteiros/vitivos. Assim, enquanto para 75,0% dos
respondentes separados/divorciados o seu bem-estar fisico piorou, para o0s
solteiros/viuvos esta op¢do de resposta € observavel na totalidade dos inquiridos.

Atendamos agora a andlise das respostas dos atores-chave relativamente a
importancia e influéncia do modelo atual de interveng@o precoce na promog¢ao do bem-
estar fisico da familia. Das entrevistas e focus group realizados ressalta a convicgdo de
que, em teoria, o atual modelo de IPI prosseguido em Portugal é promotor da satde fisica
das familias.

Independentemente do exposto, a quase totalidade dos atores reconhece que na
pratica, ou seja, ao nivel da implementacdo da medida, essa area de qualidade de vida
familiar surge muito poucas vezes como uma prioridade ao nivel da intervencdo. Uma
possivel explicacdo para este facto passa pela metodologia/filosofia de atuacdo das
equipas de intervengdo precoce no terreno. De acordo com o transmitido pelos
entrevistados, a IPI, tendencialmente, s6 devera atuar perante uma manifestagdo de uma
necessidade expressa pela familia. Por outro lado, muito do apoio prestado ao nivel do
atual Sistema Nacional de Interven¢do Precoce na Infancia ¢ assegurado no ambito do
contexto escolar da crianga (creche, pré-escolar, etc.). Desta forma, em muitas situagdes
0 apoio em casa ndo ocorre, o que dificulta a percecdo dos técnicos sobre alguns aspetos
do bem-estar familiar. Os técnicos especialistas no dmbito do autismo entrevistados
apresentam-se como 0s mais criticos relativamente a atuagdo e preocupagdo da IPI com
esta area de qualidade de vida:

“Uma familia de uma crian¢a com autismo tem que ter muita saude, isso ¢ fundamental,
mas a [PI ndo tem essa preocupacao, isso ¢ ilusorio” (Especialista em autismo extra SNIPT).

Quando questionados sobre o que poderia ser alterado no funcionamento da IPI
com vista a melhorar a promog¢do do bem-estar fisico da familia os atores referiram
aspetos como a necessidade de aumentar o nimero de recursos humanos afetos as ELI,
aumentar a duracdo das sessdes semanais de apoio e extensdo dos horarios das visitas as
familias para além das 18h e uma melhor e mais estrita articulagdo com os centros de
saude e unidades de saude familiar. Por ultimo, refira-se que nenhum dos atores
entrevistados afirmou conhecer qualquer estudo importante que demonstrasse o impacto
da intervengdo precoce no bem-estar fisico das familias. Em relacdo ao papel dos técnicos
das ELI na identificacdo e despistagem de problemas relativamente ao bem-estar fisico
da familia, nomeadamente quando realizam atendimentos e a¢des de acompanhamento

no ambito do SNIPI, a maioria dos atores-chave ouvidos concordou que, embora
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necessaria, esta ndo ¢ uma pratica muito corrente. Alguns técnicos referem mesmo que
nunca trabalharam esta vertente. Ainda assim, a coordenagdo do SNIPI alega ter dado
instrucdes para se atuar ao nivel da prevencdo do bem-estar fisico das familias e das

criangas.

Quadro 11 — Relacio entre a IPI e o bem-estar fisico das familias

Categoria/ Area da Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso

qualidade de vida Dimensodes de registo/indicadores
impacto

Académicos — “Na medida do possivel e em teoria sim,
o modelo promove a satde fisica. A IP tem que levantar
as questdes e procurar os recursos na comunidade para
responder a essa questdo. Tem que ajudar a familia a
procurar recursos formais ou informais que visem
contribuir para atenuar o seu desgaste fisico ou mesmo
a situagdo de doenga.”

Coordenagao Nacional e Coordenagbes Regionais do
SNIPI - “O modelo em teoria é promotor do bem-estar
fisico e psicoldgico. Depois |a estd, existe aquele fosso
que nos sentimos entre o que é o modelo e as praticas
(...) isso é que falha. Por isso é que a formagdo e
supervisdo sdo tdo importantes.”

Desempenho/adequagio
(Importéancia da IPI para o
bem-estar fisico da familia)

Técnicos e especialistas em autismo infantil (extra
SNIPI)-“A IP ndo tem essa preocupagao, isso € ilusdrio,
embora a génese da IP esteja ligada a saude. Deveria
trabalhar a area da saude familiar (...) e a primeira area
da saude familiar é logo a salude fisica. A IP deveria
promover isso dentro dos centros de saude, que é o
local de onde deveria partir todo o processo da
intervengdo.”

Académicos — “Nuns casos haverd essa preocupagdo,
noutros ndo. As parcerias tém dado bom resultado.”

L. Bem-estar
Bem-estar fisico e

e fisico Técnicos das ELI — “Nds nunca trabalhamos esse aspeto.
psicolégico

N3o sei se ndo seria metermos muita coisa no mesmo
saco. N3o pensei ainda sobre isso.”

Importancia das Técnicos das ELI2 - “As familias chegam muito

orientacdes e do trabalho cansadas. Tentamos conversar, encontrar solugdes,
d Lo d ajudar a encaminhar para algum sitio. Temos pouco
0s técnicos das ELI para o tempo para as ouvir e tentar encontrar respostas.”

bem-estar fisico da familia

Técnicos das ELI3 — “Faz sentido a IP preocupar-se com
isso se a familia estiver preocupada com essa questdo”
(...) algumas vezes aconselhamos a familia a pedir
ajuda.”

Coordenagao Nacional e Coordenagbes Regionais do
SNIPI - “O SNIPI estd atento a isso, damos instrugdes as
nossas ELI para atuar ao nivel da prevenc¢do de uma boa
qualidade do bem-estar fisico das familias e das
criangas. Dai a importadncia de estar representado nas
ELI um elemento ou mais da drea da saude, sobretudo
dos cuidados de satde primarios.”
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IV.1.2 Bem-estar psicolégico (saiide mental e percecio sobre felicidade/injustica)

O Bem-estar psicoldgico enquadra duas dimensdes de impacto na qualidade de vida
familiar constantes da grelha de andlise: “satide mental” e “percecdo de injustica perante
a vida ap6s o nascimento do filho com PEA”. Assim, neste subponto, serdo apresentados
resultados que permitirdo compreender o tipo de relagdo existente entre o acesso/apoio
da IPI e as duas dimensdes de impacto familiar referidas. Para tal, considerou-se as
seguintes varidveis: 1) autoavaliacdo do bem-estar psicologico/emocional ii) incidéncia
de perturbagdo do foro psicolégico/psiquidtrico e iii) sentimento de injusti¢a perante a
vida. Tal como no ambito do bem-estar fisico, recorrendo igualmente a andlise das
entrevistas/focus group realizados, bem como a outra informacao pertinente, havera ainda
espago para a discussdo sobre o papel desta medida de politica no bem-estar
psicolégico/emocional da familia.

O “stress familiar agudo”, inimeras vezes descrito na literatura no ambito da
psicologia (Olson & Hwang, 2001) ¢ uma perturbacdo muito observada nas familias de
criangas com autismo, nomeadamente nos primeiros anos, em fase pos diagnostico (Estes
et al., 2009). Autores como Warfield et al. (1999), Olson & Hwang (2001), entre outros,
identificaram nos seus estudos cientificos uma prevaléncia superior de casos de stress
familiar agudo ou mesmo de depressio em familias com criangcas com deficiéncia
mental/desenvolvimento relativamente as sem filhos com incapacidade. Na mesma linha,
Browns (1995) e Marques (2000) descrevem um marcado sentimento de injustica perante
a vida em muitos pais destas criangas, especialmente nas maes, decorrente do nascimento
do filho com autismo. Este sentimento tende, contudo, a diminuir com o passar dos anos.

De acordo com Nogueira et al. (2014), a apreciagdio do bem-estar
psicoldgico/emocional familiar pos nascimento do filho com PEA assume uma avaliacao
negativa para 67,8% dos respondentes. Neste sentido, 56,2% das familias consideram que
a sua qualidade de vida neste dominio piorou e 11,6%, que piorou muito. Desagregando
a andlise, ao estudar as respostas dos agregados com criangas até aos 6 anos de idade,
observa-se uma realidade ainda mais negativa. Deste modo, 76,7% das familias com
criancas em idade pré-escolar entende que esta area de bem-estar piorou (20,7%) ou
piorou muito (56,0%). Analisando agora as respostas da popula¢do inquirida com

criancas até aos 6 anos de idade, com e sem apoio de IPI, observam-se resultados
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diferentes dos verificados no ambito do bem-estar fisico.'®! Assim, os dados em presenga,
embora traduzam uma avaliacdo sempre negativa do bem-estar psicoldgico das
familias,'®? independentemente do acesso a esta medida, mostram que essa avaliagdo é
mais penalizadora para as familias sem acesso a IPI. Note-se que, enquanto para 66,7%
dos agregados com apoio da medida o bem-estar psicoldgico/emocional familiar piorou
ou piorou muito, essa percentagem ascende a 86,7% no caso das familias sem acesso a

IPI.

Figura 14 — Avaliacdo do bem-estar psicolégico/emocional das familias com criancas com autismo
entre os 0 aos 6 anos, com e sem apoio IPI
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Importa, de seguida, compreender de que forma outras variaveis tendem ou ndo a
influenciar igualmente a avaliagdo das familias neste item. Tal como tinha sido
anteriormente constatado quando se analisou o bem-estar fisico, a variavel “sexo do
respondente” revela-se diferenciadora no que respeita a variagdo das respostas das
familias. Os respondentes do sexo feminino continuam a denotar uma opinido mais
negativa sobre a sua qualidade de vida, neste caso ao nivel psicoldgico/emocional. Assim,
e considerando a soma percentual das opc¢des de resposta “piorou e piorou muito”,
observa-se uma diferenca de 17,8 pp entre géneros, sendo de 82,4% a percentagem de
mulheres que entende que a sua qualidade vida “piorou ou piorou muito” neste item,
comparativamente com o valor de 64,6%, apurado para os respondentes homens.

Relativamente a influéncia do “escaldo de rendimento” na avaliagdo do bem-estar

181 No que respeita ao bem-estar fisico, a frequéncia de IP n3o influia na autoavaliacdo do bem-estar fisico
dos agregados.
162 Apbs o nascimento do filho com PEA.
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psicoldgico/emocional das familias com criangas com autismo até aos 6 anos, constata-
se a existéncia de uma relagao diretamente proporcional entre os rendimentos mais baixos
e um menor grau de satisfacdo com este item de qualidade de vida. Por outro lado,
verifica-se uma correspondéncia entre os rendimentos mais elevados e um maior nivel de
satisfacdo psicoldgico/emocional da familia. Assim, os dados constantes na figura 15
permitem concluir que, a medida que o rendimento familiar diminui igualmente de forma
proporcional o valor percentual de familias que entende que o seu bem-estar

psicoldgico/emocional piorou ou piorou muito apds o nascimento do filho com PEA.

Figura 15 — Percentagem de familias com criangas com autismo entre os 0 aos 6 anos, que considera
que o seu bem-estar psicologico/emocional “piorou ou piorou muito”, por escalio de rendimento
familiar
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No que respeita as habilitagdes literarias do respondente, verifica-se de forma
idéntica uma correspondéncia entre as habilitagdes menos elevadas e um menor grau de
satisfacdo com o bem-estar emocional da familia. No ambito do “estado civil do
respondente”, e contrariamente ao registado para o bem-estar fisico, ndo se observaram
diferencas significativas das respostas das familias cujos inquiridos se encontram
casados/unido de facto e divorciados/separados. Enquanto para 77,0% dos primeiros a
qualidade de vida familiar ao nivel do bem-estar psicoldgico piorou ou piorou muito apos
o nascimento do filho com autismo, para os divorciados/separados a percentagem
homologa cifrou-se em 75,0%. A totalidade dos inquiridos solteiros e vitivos alega que

este dominio de bem-estar piorou ou piorou muito.
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De acordo com Hastings et al. (2005), uma das mais graves consequéncias da
degradacdo do bem-estar psicologico dos familiares de criangas com autismo,
nomeadamente no periodo pos diagndstico, passa pela possibilidade de desenvolverem
perturbagdes do foro psicologico ou psiquiatrico. O estudo de Nogueira e/ al. (2014), do
qual a presente tese de doutoramento explora a base de dados, identificou uma prevaléncia
de perturbagdes deste tipo em 32,6% dos respondentes'®’ e em 27,4% dos c6njuges. No
que concerne a populagdo com criangas até 6 anos, observou-se uma incidéncia ainda
superior das perturbacdes do foro psicoldgico ou psiquiatrico, tendo sido afetados 40,2%
dos respondentes e 31,9% dos conjuges.

Analisando agora a relagdo entre o acesso a intervencao precoce € a percentagem
de perturbagdes do foro psicologico/psiquidtrico declarados pelos inquiridos, observa-se
que, contrariamente ao registado no ambito da avaliagdo do bem-estar emocional, o apoio
de IPI ndo parece fazer diminuir a incidéncia deste tipo de perturbacgdes, pelo menos ao
nivel do respondente. Ja no que respeita ao conjuge, verifica-se uma maior prevaléncia
de perturbagdes de foro psicoldgico/psiquidtrico nas familias sem acesso a IP (cerca de
mais 10 pp). Em consonancia com o aqui apurado, importa sobretudo destacar o facto de
apenas menos de um terco (28,6%) das familias inquiridas com criancas até aos 6 anos e
com apoio de IPI, alegar ter sido apoiadas ao nivel do apoio psicolégico no ambito do

sistema.

Figura 16 - Percentagem de respondentes e de conjuges com perturbacdes do foro
mental/psiquiatrico pés diagnostico nas familias com criancas entre os 0 aos 6 anos, com e sem acesso
a IPI
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163 A maioria dos respondentes sdo individuos do sexo feminino.
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Atentemos agora, embora de forma muito breve, na anélise das respostas de acordo
com o escaldo de rendimento do agregado e o sexo, estado civil e habilitagdes literarias
do respondente. Os resultados indiciam uma maior incidéncia das perturbac¢des do ponto
de vista psicologico/psiquiatrico na populagdo inquirida com criangas até aos 6 anos com
habilitagdes e rendimentos mais elevados. Por outro lado, verifica-se uma situagdo
inversa nos escaldes mais baixos. Relativamente ao estado civil, os solteiros/viivos
continuam a ser os que se dizem mais penalizados, assumindo a totalidade dos inquiridos
problemas neste dominio. Por ultimo, o género feminino, apresenta uma percentagem
ligeiramente superior (42,9%) de perturbagdes do foro psicologico/psiquiatrico do que o

masculino (40,0%).

Figura 17 — Percentagem de respondentes com perturbacdes do foro psicolégico/psiquiatrico pés
diagnoéstico nas familias com criangcas com autismo entre os 0 aos 6 anos, por escaldo de rendimento
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Como se referiu, o “sentimento de injustica perante a vida” ap6s o nascimento de
um filho com PEA enquadra-se igualmente no ambito da &rea de bem-estar
psicolégico/emocional. Segundo os dados publicados por Nogueira et al. (2014), 59,0%
dos inquiridos considerou que a sua qualidade de vida nesse ambito tinha piorado ou
piorado muito. Quando se restringe a observagdo apenas a populacdo com criangas em
idade de frequéncia de IP, a avaliacdo dos itens em estudo no ambito do bem-estar
psicologico/emocional das familias tende a ser mais negativa. Neste contexto, 69,6% dos
agregados com criangas entre os 0 e os 6 anos entende que o “sentimento de injustica
perante a vida” piorou ou piorou muito depois do nascimento de um filho com autismo.

Analisando as respostas das familias das criancas até aos 6 anos, com e sem apoio

de IP, observa-se que os agregados cujos educandos ndo frequentam esta medida tendem,
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em maior percentagem, a considerar que a sua qualidade de vida neste aspeto piorou ou

piorou muito (86,7%), do que os respondentes com acesso a IPI (63,4%).

Figura 18 — Avaliacdo do sentimento de injustica perante a vida das familias com criang¢as com
autismo entre os (0 aos 6 anos, com e sem acesso a IP1

70,0 66,7

19,5

P N W b
© o 9 9o 9o
O O O O o
.
w
. »
N
N
N
o
°
o
Manteve-se -5‘;‘

o [ =3 o =3 =3

£ @ o =] o o
o, =1 & pus S = us
% £ > 2 £ 2 2

3 < g 3 g

2 < = = =

2 = S

[=W a

Com apoio de IP ‘ Semapoio de IP

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Seguindo a metodologia de andlise utilizada até aqui, cruzaram-se as respostas das
familias sobre o seu “sentimento de injusti¢a perante a vida” com as variaveis “escaldo
de rendimento do agregado”, “sexo”, “estado civil” e “habilitagdes literarias do
respondente”. Assim, o perfil tipo dos inquiridos que consideraram que a sua vida piorou
ou piorou muito ¢ o de individuos de baixas habilitacdes, solteiros ou viuvos e integrando
agregados familiares de baixos rendimentos. Neste sentido, 85,7% das familias que
auferem < 1IAS (x2) e a totalidade dos inquiridos com habilita¢des até ao 2° ciclo do
ensino basico e de estado civil solteiro/vitivo considera que o “sentimento de injustiga
perante a vida” piorou ou piorou muito apds o nascimento do filho com PEA. Ainda no
que respeita as “habilitacdes literarias do respondente”, apurou-se que a perce¢ao sobre o
sentimento de injusti¢a perante a vida das familias com crian¢as com PEA vai diminuindo
gradualmente na razdo inversa ao aumento as habilitagdes literarias do inquirido. Por
outro lado, e ao invés do observado em questdes anteriores, a varidvel “sexo” ndo se
revelou importante na variagdo das respostas “piorou ou piorou muito”. Neste caso, a
percentagem de homens que considera que o seu sentimento de injustica perante a vida
piorou ou piorou muito apos o nascimento do filho com PEA ¢ inclusive ligeiramente
superior ao verificado para as respondentes mulheres, situagdo que ndo tem sido muito

comum nos itens de qualidade de vida anteriormente estudados.
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Figura 19 — Percentagem de familias com criangas com autismo entre os 0 aos 6 anos que considera que
o sentimento de injustica perante a vida “piorou ou piorou muito”, por nivel de habilitagGes literarias
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Por ultimo analisaram-se as respostas dos atores chave entrevistados relativamente
a influéncia e contributo da intervengdo precoce para a promog¢do do bem-estar
emocional/psicologico das familias com criangas com autismo. Das entrevistas e focus-
group realizados ressalta a constatacdo de que as ELI deparam-se recorrentemente com
problemas do foro emocional/psicolégico no periodo pos diagndstico. Sdo geralmente as
maes que reportam estas situagoes.

“No6s apanhamos as familias muito ansiosas no inicio do embate do diagndstico”
(Coordenagao do SNIPI).

Tal como o observado quando se questionaram os atores sobre o contributo do apoio
da IPI para o bem-estar fisico da familia, também no que respeita ao bem-estar
psicolédgico os atores concordam que ainda persistem muitas lacunas do lado do sistema
para que esse apoio se efetive com eficacia. A este proposito, para a coordenacdo do
SNIPI s6 ¢ possivel ajudar as familias nesse campo se os técnicos das ELI conseguirem
ir adquirindo uma confianca progressiva com a familia que a faga desabafar sobre a
existéncia de um problema psicolégico ou mesmo psiquiatrico derivado da
situagao/condigdo do seu filho. Por outro lado, os académicos entrevistados colocam a
tonica na sensibilidade de cada equipa e de cada profissional. Para estes atores dever-se-
4 apostar mais na formagao e supervisao dos profissionais, até porque, segundo afirmam,
muitos dos técnicos que integram as ELI reunem habilitagdes e formagdo de base para
fazer interven¢do direta com criangas € ndo com familias.

“O técnico de IP deveria ter a perspicacia de se aperceber que alguma coisa ndo esta bem
e sugerir que a pessoa possa recorrer a ajuda” (académico).
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Embora se reconhega que existem recursos nas ELI com capacidade para dar
suporte emocional ou psicologico em caso de necessidade, a coordenacdo do SNIPI
entende que a IPI ndo deve realizar interven¢do direta com as familias, mas
aconselhamento e encaminhamento da situacdo clinica para um servigo do Sistema
Nacional de Saude.

No que concerne a opinido dos técnicos das ELI entrevistados, verificou-se alguma
discrepancia de posi¢des na abordagem a esta matéria. Se, por um lado, alguns entendem
que o apoio psicologico a familia ndo € uma atribui¢do da IPI, assegurando igualmente
que ndo recebem orientacdes para apoiar ou orientar as familias nesse sentido, outros
afirmam que se constatarem alguns problemas nesse campo e tentam encaminhar a
familia para uma resposta na comunidade. Os profissionais das ELI admitem que a
maioria dos mediadores de caso dispde de formagao inadequada para intervir nesse plano.
Os técnicos especialistas em autismo ouvidos (extra SNIPI), encontram-se entre os mais
criticos em relagdo ao apoio da IPI neste dominio. Para estes atores o apoio psicolégico a
familia é completamente descurado pelas ELI, até porque entendem existir um deficit de
formacgao dos profissionais nessa area. A maioria dos atores concorda com a posi¢ao de
que a IPI ndo deverd intervir diretamente com o membro da familia afetado, mas
encaminhd-lo para os servigos de saude da especialidade. Justificam esta posicdo
alegando que o eventual problema de satide mental detetado podera ser mais grave do que
o expectavel, e dessa forma carecera de um apoio mais especializado. Por outro lado, tal
como evidenciaram no dmbito do bem-estar fisico, salientam que, do ponto de vista
operacional, o apoio da ELI no bem-estar psicoldgico ¢ muitas vezes comprometido pelo
facto dos técnicos das equipas ndo manterem um contacto regular com as familias.

“(...) a IP ndo faz isso, porque os técnicos estdo sobretudo nas creches e nos jardins de
infancia e os que vao a casa, vao para trabalhar com a crianga” (Técnico especialista em autismo).

Este reduzido apoio das equipas neste dominio corrobora os resultados obtidos pela
via quantitativa, os quais demonstram que o acesso a medida ndo influi na variacdo da
incidéncia de perturbacdes do foro psicologico ou psiquiatrico pos diagndstico.

Tal como se apurou no ambito do bem-estar fisico, a totalidade dos entrevistados
ndo conseguiu igualmente identificar qualquer estudo especifico que demonstrasse o
contributo da IPI no bem-estar emocional das familias. Ja relativamente as altera¢des que
deveriam ocorrer ao nivel da implementagdo da medida no sentido de melhorar o apoio

as familias nesta area, para além do reivindicado refor¢o de efetivos nas equipas e das
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horas de apoio familiar, ¢ ainda comumente referida a necessidade de apostar na

sensibiliza¢do dos profissionais e na formagao especifica neste campo.

Categoria/
Area da
qualidade de
vida

Bem-estar
fisicoe
emocional

Bem-estar
fisicoe
emocional

Quadro n.° 12 — Relaciio entre a IPI e 0 bem-estar psicoldgico das familias

Unidades de
registo/indicadores

Sub-
categoria/
Dimensodes de
impacto

Unidades de contexto/discurso

Académicos — “(...) para melhorarmos nesse aspeto ndo é preciso
mudar o modelo, é necessério é mudar as praticas. O problema ndo
é o que deve ser, mas o que é. Como conseguimos operacionalizar
um bom modelo? (..) ¢é dificil, passa por muitas camadas e
liderangas, entre outras coisas (...) estar atento a esse aspeto tem
a ver com a pratica e sensibilidade dos profissionais (...) as familias
também tém que ser ouvidas para que se perceba de que
necessitam. E também necessério que se possa fazer formacgdo dos
profissionais nesse sentido.”

Técnicos das ELI — “Essa parte é uma preocupagdo grande, mas ndo
é um objetivo nosso fazer isso. Ndo temos orientagBes nesse
sentido (..) também ndo é com um curso de 6 meses que se
aprende. Para além de lidarmos com uma enorme tipologia de
incapacidades, encontramos também uma diversidade enorme de
familias e é preciso ter formacdo para entrar na intimidade de cada
familia.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “Esse
apoio é completamente negligenciado porque a maior parte das
pessoas das ELI ndo faz ideia de como isso se pode fazer. Ndo tém
formacgdo, nem sensibilidade para isso. Mais importante de que a
IPI dar tudo, deveria encaminhar. Deveria fazer um levantamento
das necessidades da familia e esta deveria ser encaminhada para
0s servigos competentes.”

Bem-estar Importancia da IPI

emocional e para o bem-estar

psicoldgico psicoldgico/
emocional da familia
Importancia do
trabalho dos técnicos
das ELI para o bem-
estar psicoldgico da

Bem-estar familia

emocional e

psicoldgico

Importancia do
trabalho dos técnicos
para o bem-estar
psicoldgico da familia

Coordenagdo Nacional e Coordenagées Regionais do SNIPI — “(...)
os pais (...) partilham também as suas complicagBes e os seus
problemas psicoldgicos, pois € apenas a partir do momento em que
se consegue essa abertura e confianga com o técnico que se pode
atuar (...) nds canalizamos para a familia a informac&o dos servigos
que poderdo dar um contributo positivo na problemdatica que a
familia estd a viver.”

Académicos — “Pergunta-me pelo tipo de apoio a nivel psicolégico
que se faz no SNIPI? Pois, é uma questdo dificil de responder, ha
equipas e equipas, ha profissionais e profissionais (...) ha situaces
em que claramente o enfoque é a crianga (...). Muitos profissionais
também n3o sabem fazer diferente. Certos profissionais de IP tém
muita dificuldade em trabalhar com adultos, sobretudo os que
foram preparados para trabalhar com criangas. Tém até mesmo
dificuldade em trabalhar com outros profissionais.”

Técnicos das ELI - “(...) a maior parte das pessoas ndo tém
formacgdo nessa drea. Como pode um responsavel de caso, que é
em certos casos um professor de secundario, fazer isso? E
impossivel.”

Técnicos das ELI 2 — “Tentamos procurar conhecer o estado
psicoldgico dos pais. Se nos apercebemos de algum problema,
tentamos encaminhar (...).”

Técnicos das ELI3 — “S6 intervimos se a familia estiver disposta a
aceitar esse apoio.

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “Oica, a
IP ndo faz isso, porque os técnicos estdo sobretudo nas creches,
nos jardins de infancia e os que vdo a casa para trabalhar com a
crianga.”
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IV.1.3 — Sumario e discussao

O presente ponto, ao explorar os resultados relativos a primeira grande area de
qualidade de vida familiar estudada (bem-estar fisico e psicologico), procurou
compreender quais os fatores, quer os que se prendem com a implementagdo da IPL,!%4
quer os inerentes as caracteristicas de cada familia em concreto,!% que tendem para fazer
variar a percecao das familias relativamente ao seu bem-estar fisico e psicologico. A
informacgao obtida pela via quantitativa foi complementada com a recolhida através da
analise de entrevistas e focus goup a atores chave no ambito da IPL.

Relativamente ao bem-estar fisico, o acesso/apoio em IPI nao parece influenciar a
autoavalia¢do desta dimensao de qualidade de vida nos agregados inquiridos, pelo que os
resultados apresentados ndo permitem correlacionar o acesso @ medida com uma melhoria
da qualidade de vida das familias. Esta conclusdo ndo ¢ de todo refutada pelos atores
chave auscultados. Estes, de forma unanime, reconhecem que apesar do modelo de IPI
vigente preconizar a centralidade do apoio a familia, ao nivel da implementagdo da
medida tal nem sempre acontece. Embora os entrevistados admitam que ter uma boa
saude fisica ¢ um atributo essencial para cuidar de forma adequada de criancas com
autismo, tém igualmente a plena convic¢do que a IPI ainda ndo se encontra preparada
para intervir com eficacia a esse nivel. A falta de recursos humanos especializados, aliada
a necessidade de uma melhor formacdo dos profissionais que se encontram no sistema
sdo aspetos comumente referidos para se evoluir neste ambito. Por outro lado, a primazia
dada ao apoio nas creches/pré-escolar em detrimento do apoio em casa, dificulta a
percecdo de que algo ndo estd bem na familia. A ainda incipiente ligagdo das ELI aos
centros de saude apresenta-se igualmente como fator a melhorar.

Nao obstante os coordenadores do SNIPI entrevistados alegarem que os
profissionais das ELI tém instrugdes para se encontrarem atentos a esta vertente da
qualidade de vida familiar, a maioria dos técnicos reconhece que a avaliacao e promogao
do bem-estar fisico da familia ndo tem sido uma das prioridades da intervencao precoce.

Alguns atores colocam mesmo em causa se a [P devera intervir neste campo.

164 Principalmente o acesso, a adequagdo/desempenho e os atores.

165 O Rendimento, as habilitagdes literarias, o estado civil ou o sexo do respondente. Recorda-se que, dado
o reduzido nimero de casos que integram o “grupo de estudo” e o “grupo de controlo”, ndo foi possivel,
dentro de cada grupo, desagregar as respostas das familias por rendimento, habilitagdes literarias, estado
civil e sexo. Desta forma, a influéncia de cada uma destas variaveis foi estudada no 4mbito do universo das
familias inquiridas por Nogueira ef al. (2014) com criangas dos 0 aos 6 anos, independentemente do acesso
a IPL.
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No que respeita a influéncia das varidveis sociodemograficas na aprecia¢ao do bem-
estar fisico familiar observou-se, desde logo, um efeito mais penalizador nas respondentes
do sexo feminino. Este facto podera ser explicado pela demonstrada sobrecarga das maes
enquanto cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Esta evidéncia foi igualmente observada
pelo recente estudo de Mas et al. (2016). A investigacao apurou também que os agregados
inseridos nos dois escaldes de menor rendimento e os respondentes com habilitacdes
literarias mais baixas e de estado civil solteiro/vilivo, sdo 0s que em maior propor¢ao
admitem que o seu bem-estar fisico piorou apds o nascimento do filho com autismo. Estes
resultados encontram-se igualmente em linha com os apurados por Mas et al. (2016).

No que concerne ao bem-estar psicologico, os resultados quantitativos evidenciam
de forma generalizada uma avaliacdo negativa desta dimensdo de qualidade de vida
familiar. Esta avaliagdo, que foi observada independentemente do acesso a IPI, ¢, ainda
assim, diferenciada por este pardmetro de analise. Desta forma, as familias sem acesso a
medida  consideram-se mais penalizadas ao nivel do seu bem-estar
psicolégico/emocional. Esta aparente influéncia mais positiva do efeito da IPI na
autoapreciac¢ao deste dominio de qualidade de vida das familias ndo ¢, contudo, suficiente
para fazer diminuir a incidéncia de perturbacdes do foro psicologico/psiquiatrico dos
respondentes com acesso a medida face aos outros. Ainda a este respeito, merece registo
o facto de se ter apurado que das 45 familias respondentes com apoio de IPI, apenas 4
declararam ter tido algum acompanhamento/encaminhamento ao nivel psicologico.
Sabendo-se que cerca de 40% dos inquiridos com criangas com autismo até aos 6 anos e
com apoio de IPI referiu ter tido uma perturbagdo psicoldgica/psiquiatrica pods
diagnostico, as 4 familias apoiadas representam 22,2% deste universo, o que nos parece
manifestamente pouco. Complementarmente, os 11 entrevistados/peritos auscultados,
embora reconhecam de forma unanime a importancia do bem-estar psicologico enquanto
aspeto fundamental da qualidade de vida das familias com criangas e jovens com autismo,
bem como a necessidade da IPI intervir melhor e de forma mais eficaz nesta area,
reconhecem igualmente que esta area ainda ndo esta a ser suficientemente trabalhada ao
nivel das ELIL

Relativamente a variavel “sentimento de injustica perante a vida”, embora 2/3 dos
agregados inquiridos com criangas entre os 0 € os 6 anos considere que esta dimensao de
qualidade de vida piorou ou piorou muito depois do nascimento do/a filho/a com PEA,
esta percecdo ¢ mais negativa para as familias sem apoio de intervengdo precoce. Este

aparente efeito positivo do acesso a medida para o “bem-estar psicologico” e “sentimento
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de injustica perante a vida”, constatado através da informagdo quantitativa, merecera
aprofundamento em estudos futuros. Estes resultados, como vimos, ndo se manifestaram
consistentes com a observacdo de uma menor prevaléncia de situagdes de perturbagdo
psicolédgica/psiquiatrica pos diagndstico em familias com apoio de IPI.

Da andlise da informacdo obtida pela via qualitativa salienta-se uma vez mais a
necessidade de reforco do nimero de profissionais das equipas. Na opinido dos peritos,
esse investimento traduzir-se-4 num consequente aumento do nimero de horas de
intervencdo com a familia, o que possibilitard uma maior intimidade e consequente
estreitamento da relacdo de confianga técnico-familia. Tal facto proporcionara uma maior
abertura dos pais para abordar eventuais problemas ao nivel da sua satide mental.

Igualmente em linha com que se apurou para o “bem-estar fisico”, foi aqui também
sublinhada a necessidade de uma melhor adequagdo entre os horarios da familia e dos
técnicos da ELI. Uma melhor adequagao neste plano permitira a realizagdo de um niimero
superior de sessdes em casa da crianga ou em outro contexto natural, mas com a presenca
dos membros da familia. A investigacdo coloca evidéncia ainda os seguintes aspetos a
melhorar no &mbito da promocao da saude mental/psicologica das familias ao nivel das
ELI: 1) aposta na sensibilizagdo e formagdo dos profissionais nesta area; ii) melhor
articulacdo entre as ELI e os servigos de saude de proximidade e/ou com as respostas
sociais que a crianga frequenta (creches, pré-escolar); iii) aumento do niimero de
encaminhamentos das situacdes clinicas constatadas para os servicos de saude
competentes.

No que concerne a influéncia das variaveis sociodemograficas na avaliagdo do bem-
estar psicoldgico-emocional da familia, sintetizam-se os principais resultados: 1) o género
feminino surge uma vez mais como o mais penalizado, ndo s6 ao nivel da avaliagdo deste
item de qualidade de vida, mas também no que respeita a incidéncia de perturbagdes do
foro psicolodgico/psiquiatrico pds diagnostico. S@o também as mulheres que apresentam
uma opinido mais pessimista sobre o seu sentimento de injustica perante a vida; ii) embora
se observe uma maior percentagem de insatisfagdo ao nivel do bem-estar
psicoldgico/emocional nas familias com rendimentos e habilitagdes literarias mais baixas,
esse estado de espirito ndo se traduziu numa correspondente maior incidéncia de
perturbagdes psicologicas/psiquiatricas nestes grupos. Este tipo de patologias ocorreu
sobretudo nas familias de rendimentos e habilitagdes mais elevadas. Estes resultados
devem, contudo, ser encarados com alguma prudéncia, carecendo de maior

aprofundamento em estudos futuros. Também ndo se pode descurar a hipétese de algumas
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das familias de menores rendimentos/habilitacdes terem sido afetadas por uma
perturbagdo do foro psicolégico que ndo foi percecionada, e consequentemente
diagnosticada, enquanto tal; iii) Como se apurou no ambito do bem-estar fisico, os
solteiros/viuvos continuam a assumir-se como os mais penalizados, nomeadamente ao
nivel das perturbagdes do foro psicoldgico-psiquiatrico; iv) os respondentes solteiros ou
viivos que integram agregados familiares de baixos rendimentos e baixas habilitacdes
sdo quem em maior propor¢do demonstram um sentimento mais negativo de injustica

perante a vida.

IV.2 Resultados — Bem-estar material

“E entdo a nivel financeiro, nem lhe passa pela cabeca! SO para imaginar... estamos a
ponderar vender a casa, porque estamos a gastar o que temos € o que nao temos” — excerto da
entrevista a mae do Dinis, menino com PEA (Portugal ef al., 2010:226)

O bem-estar material e financeiro afigura-se como outro pilar muito relevante para

o estudo e avaliagdo da qualidade de vida familiar (Turnbull ez al., 2004). A apresentacdo
dos resultados sobre o contributo da IPI para esta area de qualidade de vida das familias
subdividir-se-4 em trés subpontos, correspondendo cada um a uma dimensao de impacto
contemplada na grelha de anélise do estudo: i) Despesas com as PEA; ii) Rendimento;

ii1) Apoios sociais.

IV.2.1 Despesas com as PEA

Como se tinha evidenciado no ambito do capitulo II, as familias de criangas com
deficiéncia, nomeadamente com autismo, sdo confrontadas com um conjunto
significativo de custos adicionais decorrentes dessa incapacidade (Portugal et al., 2010).
Assim, de acordo com os resultados obtidos, num primeiro momento, dar-se-a conta da
estrutura das despesas com as PEA das familias com criancgas dos 0 aos 6 anos, com e
sem apoio de IPI, inquiridas por Nogueira e/ al. (2014). De seguida, desagregar-se-a a
estrutura da despesa com as PEA das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, com e sem
apoio de IP, por tipo de despesa. Em complemento, incidindo principalmente nos dados
qualitativos recolhidos no ambito das entrevistas e focus group realizados, explorar-se-a

a tematica da influéncia da intervencdo precoce na diminuicdo das despesas com a
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reabilitacdo das criancas com PEA. Paralelamente, analisar-se-4 o impacto das varidveis
sociodemograficas nas despesas das familias.

Segundo Nogueira et al. (2014:51), as despesas mensais das familias diretamente
resultantes das PEA representam um valor elevado:

“Em média as familias inquiridas apresentam um custo mensal de 371 euros, quer seja em
produtos, quer seja recursos/terapias especificas para a problematica do autismo”.

Ao desagregar os dados por escaldo etdrio, verifica-se que a despesa média dos
agregados com criancas até aos 6 anos ascende a 442,33€ mensais, ou seja, muito mais
elevado do que o obtido para o total da amostra.

Com base na informagdo agora trabalhada, observa-se que, de um modo geral, as
familias sem acesso a IPI tendem a apresentar uma despesa superior com os seus filhos,
por comparagao com as que sdo apoiadas por esta medida de politica. Assim, ainda que o
valor percentual apurado para os agregados que dizem gastar até 200 € com as PEA ndo
seja muito diferente nas familias com e sem acesso a IPI (39,9% com acesso e 35,7% sem
acesso), a medida que o custo com as PEA vai aumentando, aumenta igualmente a
discrepancia na estrutura da despesa entre os dois grupos em estudo. Desta forma,
considerando apenas os dois escaldes mais elevados de despesa (1.001€-1500 € e > 1500
€), constata-se que, enquanto apenas 4,8% das familias cujas criangas sdo apoiadas por
IP admite ter despesas superiores a 1.000 € com as PEA, este valor percentual ascende a
35,7%, no caso das familias ndo apoiadas pela medida. Destes, sensivelmente 1/3
(28,6%), diz gastar entre 1.001€ e 1500 €. A leitura destes ultimos resultados (agregados
familiares com um gasto mensal superior a 1.000€) deverd, contudo, ser considerada
como meramente indicativa, uma vez que o numero de casos em estudo no ambito deste

escaldo de despesa ¢ muito reduzido.
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Figura 20 — Estrutura das despesas com as PEA das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, com e
sem apoio de IPI
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Analisando o montante da despesa das familias com criangas dos 0 aos 6 anos por
escaldo do rendimento do agregado, observam-se resultados muito semelhantes aos
encontrados por Nogueira et al. (2014) para o total da amostra. De uma maneira geral, as
familias com rendimentos mais elevados sdo, como seria de esperar, as que mais investem
com a reabilitacdo/capacitacdo dos seus filhos com PEA. A figura 21 ilustra de forma
clara ndo s6 a afirmag¢ao anterior, mas também a existéncia de uma relacdo direta entre o
escaldo de rendimento auferido pelo agregado e o montante das suas despesas com as
PEA. Assim, o montante despendido pelas familias vai aumentando progressivamente a
medida que aumenta também o escaldo de rendimento das familias. Merece ainda relevo
observar que no ultimo escaldo estudado (>3000€), mais de 60% dos agregados gasta
acima de 1.000€ mensais com o seu filho com PEA.

No que respeita a relagdo entre o custo declarado com as PEA e as habilitagdes
literarias do respondente, verifica-se uma situagdo analoga a anteriormente descrita. Neste
sentido, observa-se igualmente um crescimento proporcional da despesa a medida que
aumenta o nivel das habilitagdes literarias do respondente, sendo que 38,1% dos
licenciados dizem gastar mais de 1.000€ com a crianga com PEA. No dmbito da variavel
“estado civil”, sdo claramente os individuos casados que alegam despenderem uma
importancia maior com os seus filhos. Por outro lado, os solteiros/vitivos sdo os que tém

custos menos elevados.
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Figura 21- Estrutura das despesas com as PEA das familias com criancas dos 0 aos 6 anos, por escaldo
de rendimento familiar auferido
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No que concerne a tipologia das despesas mensais das familias com criancas com PEA,

de uma maneira geral, Nogueira et al. (2014:55) afirmam que:

“(...) do conjunto de rubricas pré-definidas e outras recodificadas, a medicacao para as PEA
assume o custo com maior peso na distribui¢ao de respostas e o desporto adaptado, o menor. As
terapias em geral apresentam o custo mais elevado face as demais rubricas, apresentando um valor
médio de 258 euros/més”.

No que concerne aos inquiridos com criangas em idade de frequéncia de IPI, também nao

se registam alteragdes significativas face ao total da amostra que constituiu o estudo.

Contudo, quando se compara a distribuicdo dos custos com as PEA entre as familias com

criangas dos 0 aos 6 anos com e sem apoio de IPI, observa-se uma diferenga consideravel

ao nivel das despesas com as terapias. Desta forma, enquanto os agregados com apoio de

IPI gastam em média 224 € com terapias (valor abaixo do registado para o total da

amostra), as familias sem apoio de IPI dizem despender, em média, 628,6 €.
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Figura 22 — Estrutura das despesas com as PEA das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, com e
sem apoio de IPIL, por tipo de despesa
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pratica ¢, ainda assim, utilizada por uma

percentagem muito reduzida de familias e apenas ocasionalmente. Por outro lado, a
medicagdo (40,8€ em média), os transportes (58,1€ em média), a natacdo adaptada
(34,18€ em média) e as consultas médicas (64,2€ em média), apresentam-se como custos
muito frequentes, embora ndo tdo expressivos.

Analisaremos agora as respostas dos atores chave entrevistados relativamente a
importancia e influéncia do modelo atual de Intervencao Precoce e da sua implementacao
na diminui¢do das despesas das familias com a reabilitacdo dos seus filhos. Como se
referiu anteriormente, embora a legislacdo que enquadra e regula o funcionamento do
atual Servigo Nacional de Intervengdo Precoce!®® preconize que a IPI, para além do apoio
a familia, deverd igualmente oferecer uma resposta no ambito da reabilitacdo das

167 constatamos através das entrevistas realizadas!'®®que as orientagdes ao nivel

criangas,
das estruturas do SNIPI ndo vdo nesse sentido. Como se debaterd com maior

aprofundamento mais a frente, a posi¢do da IPI em ndo proporcionar apoio direto as

166 Decreto — Lei n° 281/2009, de 6 de outubro.

167 «(...) Intervengo precoce na infancia (IPI) é o conjunto de medidas de apoio integrado centrado na
crianga e na familia, incluindo a¢des de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da
educacdo, da saude e da acdo social. “(Artigo 3.° - Decreto — Lei n° 281/2009, de 6 de outubro).

168 Vide quadro seguinte.
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criancas em forma de terapias ¢ defendida com maior veeméncia pelos académicos e
coordenadores regionais e nacionais do SNIPI, do que pelos técnicos das ELI.
Independentemente do exposto ¢ amplamente reconhecido que, em determinadas zonas
geogréaficas, algumas equipas ou técnicos ainda intervém de forma direta com as criangas.
Devido ao facto da IPI proporcionar cada vez menos terapias de carater reabilitativo,
embora previstas na legislagdo, os peritos e técnicos entrevistados tendem a concordar
que a IPI terd uma influéncia cada vez mais reduzida na diminuicdo das despesas das
familias com reabilitagdo das criancas. De acordo com os resultados obtidos por Nogueira
et al. (2014), e como os dados em presenga no quadro anterior, o custo imputado as
terapias representa, de facto, uma fatia muito significativa das despesas familiares com
as PEA.

Por ultimo, convém destacar que a duragcdo de dois anos de intervalo entre a
aplicagdo do questionario as familias por Nogueira et al. (2014) e a realizagdo das
entrevistas aos atores chave podera, eventualmente, limitar o alcance da comparagao entre
a informagao obtida pelas vias quantitativa e qualitativa relativamente ao impacto da IPI
no bem-estar material das familias. O periodo em causa ¢ coincidente com uma
progressiva transicdo no modelo de implementacdo da IPI no que respeita a realizacao de
terapias e interven¢do direta com a crianca. Desta forma, admite-se que aquando do
inquérito as familias (2013), a realizacdo de terapias fosse uma pratica mais recorrente
nas ELI do que em 2015, quando se realizaram as entrevistas aos atores chave. Dai podera
depreender-se a importancia manifestada pelas familias sobre a aparente influéncia
positiva da IPI na diminui¢do das suas despesas com as PEA. Na maioria das situacdes,
o apoio em IPI ndo fard as familias prescindir de proporcionar terapias as suas criangas

com PEA.
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Categoria/
Areada
qualidade de
vida

Bem-estar
Material e
financeiro

Quadro 13 — Relacéo entre a IPI e as despesas/bem-estar material das familias

Sub-categoria/
Dimensodes de

impacto

Despesas com
as PEA

Unidades de
registo/indicador
es

Influéncia da IPI
na diminui¢do das
despesas das
familias com as
PEA

Unidades de contexto/discurso

Técnicos das ELI — “A IPI ndo tem qualquer influéncia nas despesas com
reabilitagdo porque ndo faz terapias. Temos alguns miudos com terapia da
fala, mas nem deviamos fazer isso.”

Técnicos das ELI 2 — “A IPl abate pouco nas despesas reabilitativas porque
ndo fazemos terapias diretas. O Governo devia apoiar as terapias, as
familias gastam muito, gastam o que tém e o que ndo tém. E uma vergonha
0 que os pais gastam. Os pais tendem a procurar o que é melhor para a
crianga e se tiverem que fazer um sacrificio, fazem, nem que seja cortar na
alimentagdo.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “A IPI ndo tem
qualquer influéncia na diminuigdo das despesas com a reabilitagdo das
criangas. (..). Aquilo que a IPl da é t3o escasso que, se a familia tiver
hipétese de pagar um recurso extra, vai 14 (..). E o meu caso, eu tenho
muitas criangas acompanhadas por IPL.“

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI — “Se
conseguirmos dar a resposta que queremos e se as familias perceberem
que este é o melhor caminho, daremos por certo um grande contributo
para o bem-estar material das familias (...) Os pais tém o poder decisdo, ou
seja, se querem estar connosco e gastar menos ou ir para essas terapias
alternativas.”

Importancia das
orientagdes e do
trabalho dos
técnicos para o
bem-estar
material da familia

Académicos — “(..) ha muito desperdicio de recursos. Se as ELI
funcionassem como deveria de ser, de acordo com as praticas
recomendadas, isso levaria a um dispéndio muito menor por parte da
familia.”

Académicos 2 — “(...). Estamos a trabalhar com dois modelos diferentes, o
modelo médico/reabilitativo e o modelo de IPI que ndo preconiza fazer
terapias atras de terapias. A perspetiva do desenvolvimento no dmbito da
IPI ndo é essa (fazer terapias), agora como vamos fazer se mais ninguém faz
e se as familias sdo obrigadas a recorrer ao privado gastando somas
elevadissimas?”

Técnicos das Elis — “A IPI é um saco de diversidade e é impossivel ter
técnicos de especialidade para todas as areas. Contudo, as familias
deveriam ter apoio monetario para as terapias fora do ambito da IPI. As
IPSS especializadas poderiam ter ai um papel importante.”

Técnicos das Elis 2 — “Eu penso que acaba por ter impacto (...) talvez no
aconselhamento das familias quanto aos gastos. Para um melhor bem-estar
material das familias as terapias deveriam ser comparticipadas.”

IV.2.2 O rendimento familiar

O rendimento familiar consubstancia-se numa variavel igualmente importante para

a afericdo da qualidade da familia (Poston ef al. 2003). No ambito desta dimensdo de

impacto, através da exploracdo da base de dados FPDA/IESE (2014), apresentar-se-ao os

resultados da autoavaliagdo realizada pelas familias com criangas com autismo (até aos 6

anos), com e sem apoio de IPI, em relacdo as suas condi¢des materiais e financeiras antes

e ap6s o nascimento da crianga. Num segundo momento, com base nas entrevistas/focus

group realizados, discutir-se-do outros aspetos com influéncia no rendimento familiar,
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como o valor de mercado da interven¢ao disponibilizadas pela IPI, bem como a classe
social das familias apoiadas.

De acordo com Nogueira ef al. (2014), a maioria das familias que integraram a
amostra do estudo ndo possuia baixos rendimentos, pelo contrario.

“A média dos rendimentos liquidos dos agregados familiares situa-se na faixa dos 1987€,
sendo que o perfil de rendimento mais frequente se situa nos 1500€. Uma hipotese explicativa
para este facto referida no Capitulo IV aponta para a composi¢do da amostra. Ainda assim, regista-
se uma dispersao elevada relativamente a estrutura de rendimentos” (Nogueira ef al., 2014:31).

Os autores apuraram que cerca de 50% das familias inquiridas auferiam até 1500€ por
més. No caso dos agregados monoparentais, um pouco mais de metade dispde de
rendimentos mensais liquidos até 1000 euros.

O quadro seguinte, trabalhado no dmbito da presente investiga¢do, apresenta a
estrutura de rendimentos da populacdo com criancas com PEA dos 0 aos 6 anos,
independentemente da frequéncia de IPI. Como se pode observar, os valores em presenca
ndo diferem substancialmente dos encontrados por Nogueira et al. (2014) para o total da

amostra.

Quadro 14 — Escalées de Rendimento das familias com crian¢as com autismo dos 0 aos 6 anos,
independentemente da frequéncia de IPI

Entre IAS
EscalGes de Entre 1501 e Entre 2001 e
e e Il e 2000€ 3000€ =SS Total
Count 7 26 6 12 6 57
% 12,3 45,6 10,5 21,1 10,5/ 100,00%

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Segundo Nogueira et al. (2014), 66,7% das familias inquiridas admitiram que as
suas condi¢des materiais e financeiras pioraram ou pioraram muito ap6s o nascimento do
filho com autismo. Este valor percentual ¢ substancialmente mais elevado se
considerarmos apenas os agregados com criangas entre os 0 € os 6 anos (78,4%). Esta ¢
sobretudo a fase da vida da crianga em que os pais sdo aconselhados a intensificar os
apoios terapéuticos (Pereira, 1999). Tal como o observado nas questdes anteriores, o
apoio ao nivel da IPI continua tendencialmente a ter alguma influéncia na variagdo das
respostas das familias. No caso das familias sem acesso a IPI, a percentagem que afirma

que o seu bem-estar material e financeiro piorou ou piorou muito, revelou-se bastante
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elevada (86,7%). O valor percentual homdlogo apurado para agregados cujas criangas

frequentam a IPI, embora igualmente elevado, ndo ultrapassa os 70,0%.

Figura 23 — Avaliacdo do item de qualidade de vida “Condi¢des materiais e financeiras” das familias
com crian¢as com autismo dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de IPI
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Cruzando a avaliacdo das condi¢des materiais ¢ financeiras das familias com criangas
com PEA até aos 6 anos com as varidveis sociodemograficas, salientam-se os seguintes
aspetos: 1) embora a maior propor¢ao de familias que considera que as suas condig¢des
materiais/financeiras pioraram ou pioraram muito apos o nascimento do filho com PEA
disponha de um baixo rendimento (< 1IASx2 — 85,76%), os dados permitem igualmente
observar uma elevada percentagem de agregados com rendimentos mais elevados
descontentes com a sua qualidade de vida a este nivel. Neste sentido, 72,7% das familias
com rendimentos entre os 2001€ e os 3000€ e 66,6% dos agregados que auferem mais de
3000€ liquidos mensais afirmam que as suas condi¢des materiais e financeiras pioraram
ou pioram muito; ii) contrariamente ao verificado na avaliacdo de outros itens de
qualidade de vida, os respondentes com habilitagdes de nivel médio-alto (ensino
secundario e ensino superior) sdo 0os que em maior percentagem entendem que a sua vida
piorou do ponto de vista material. Esta constatacdo ndo devera ser alheia ao facto das
familias com mais rendimentos e habilitagdes serem também as que mais investem em
termos financeiros na reabilitacdo dos seus filhos com autismo (Nogueira et al., 2014);
ii1) a andlise por estado civil do respondente ndo acrescenta nada de novo ao que se tem
descrito, ou seja, os solteiros/viivos voltam a apresentar-se como os mais descontentes
com as alteragdes materiais e financeiras que se verificam apos o nascimento do filho

com autismo.
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Figura 24 — Avaliacdo das condicées materiais e financeiras das familias com criancas com autismo
dos 0 aos 6 anos, por escaldo de rendimento familiar auferido
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Relativamente a informacao recolhida por via qualitativa, importa em primeiro
lugar destacar o facto de nenhum dos atores entrevistados ter conseguido determinar o
valor de mercado do servigo prestado pela intervencdo precoce. Evidenciaram também
ndo ter conhecimento de estudos sobre o impacto desta medida no rendimento familiar.
Na opinido da coordenagdo do SNIPI, uma familia, ao aderir ao sistema, pode optar por
deixar de pagar a varios técnicos especialistas de reabilitacdo que intervinham com a
crianga de forma dispersa e desarticulada. Contudo, esta percecdo ndo se demonstrou real,
uma vez que na maioria das situagdes, as ELI ja ndo proporcionam terapias e as criancas
continuam a necessitar destes apoios para o seu desenvolvimento. De facto, os dados de
Nogueira et al. (2014), apuraram que as familias que sdo apoiadas pelo SNIPI mantém as
terapias fora do sistema. No que respeita ao tipo de agregados apoiados pelas ELI, os
entrevistados consideram que o SNIPI presta apoio em igual propor¢do a familias de todas
as classes sociais.

Convém uma vez mais recordar que aquando da realizag¢@o do inquérito as familias
(2013) a pratica pelas ELI de intervencao direta e prestagdo de terapias seria muito mais
recorrente do que em 2015, ano das entrevistas aos atores chave), ou mesmo agora em
2018, ano de conclusdo da presente Tese. Desta forma, como o anteriormente referido, os
resultados obtidos por via quantitativa sobre o impacto da IPI no rendimento das familias
deverdao ser encarados com a devida prudéncia e objeto de confirmacdo em estudos

futuros.
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Quadro 15 - Relacao entre a IPI e o rendimento das familias

Categoria/ Sub-categoria/  Unidades de Unidades de contexto/discurso
Areada Dimensodes de registo/indicadores

qualidade de impacto
vida

Académicos — “o SNIPI deveria ter essa no¢do, devem saber quanto
pagam aos profissionais.”

Técnicos das ELI - “Ndo sabemos, mas era importante saber.”

Técnicos das ELI 2 - “Nunca ouvimos falar de relatérios ou estudos que
dissessem isso.”

Técnicos das ELI 3 — “Ndo temos um estudo feito sobre quanto as familias
poupam, ao serem apoiadas pela IP, mas sabemos fazer contas.”
Técnicos das ELI 4 - “Por acaso nunca tinhamos pensado nisso, mas era

Valor de mercado uma coisa importante de se saber.”
Bem-estar Rendimento dos servigos Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI — “O valor de
Material e disponibilizados custo-beneficio ndo esta feito, mas era muito importante saber-se (...).
financeiro pela IPI Temos equipas com um gasto muito grande, mas sera sempre menor que

a intervengdo interdisciplinar. Ora veja, uma crianga estar a ser
intervencionada por 3 ou 4 técnicos é sempre um custo muito maior (...).
Também quero dizer que é muito dificil fazer a anélise de custo beneficio
porque cada profissional tem tabelas diferentes de remuneragéo e as IPSS
escudam-se na contratagdo de técnicos recém-formados para pagarem a
um nivel mais baixo das suas tabelas.”

Técnicos das ELI - “Temos criangas oriundas de familias de todas as classes
Classe Social das sociais.”

familias apoiadas Técnicos das ELI 2 - “Apoiamos toda a gente, do pobre ao rico.”
Coordenagao Nacional e Coordenagées Regionais do SNIPI -
“Encontramos no SNIPI familias de todos os tipos de rendimentos.”

1V.2.3 Os apoios Sociais

No ambito da dimensao de impacto “apoios sociais”, tendo por informagao a obtida

através da base de dados FPDA/IESE (2014), explorar-se-a o cruzamento das seguintes
variaveis com o apoio de IPI: i) familias sem acesso a nenhuma prestacao social; ii)
montante recebido em prestagdes sociais; iii) valor médio recebido de prestacdes sociais
pelas familias, por escaldo de rendimento familiar auferido; iv) Avaliagdo da adequacao
do montante auferido via prestagdes sociais; v) Grau de concordancia das familias com a
revisdo das prestagdes sociais e das condi¢des para o seu acesso. Complementarmente,
seguindo a metodologia proposta no ambito da presente Tese, analisar-se-a igualmente o
resultado das entrevistas/focus group neste dominio.

Como se explicitou anteriormente, existia em Portugal, as datas de realizagdo do
inquérito e das entrevistas, um conjunto de prestacdes sociais e de pensdes destinadas a

apoiar financeiramente as pessoas com deficiéncia e suas familias.'®

169 Note-se que, conforme o exposto no Capitulo |, a data de entrega da presente Tese encontra-se ja em
vigor legislagdo especifica que instituiu a nova “Prestagdo Social de Inclusdo” (PSI), embora ainda ndo se
encontre em fase implementagdo em todas as suas varias vertentes. Neste sentido, algumas das
prestagGes sociais que transitardo futuramente para o ambito da PSI ainda se encontram em vigor.

177



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

De uma maneira geral, estes apoios sociais t€ém por objetivo compensar os encargos
acrescidos que a deficiéncia acarreta.!”’
Segundo Nogueira et al. (2014:53):

“apurou-se que 73,5% das familias inquiridas recebem do sistema geral da seguranca
social uma prestacdo (...) A média dos valores mensais do conjunto das prestagdes sociais em
causa e transferidos para o or¢amento das familias é de 129 euros (...)”.

Este montante equivale a sensivelmente 1/3 daquilo que as familias inquiridas
dizem gastar. Ainda de acordo com o referido estudo, das prestacdes sociais no ambito
da deficiéncia em vigor aquando da inquirigdo, apenas a “Bonifica¢do por Deficiéncia” é
auferida pela maioria das familias inquiridas (88,1%).

Analisando os dados relativos a popula¢do inquirida com criangas em idade de
frequéncia de IPI, e comparando com o total da amostra de Nogueira e/ al. (2014),
constata-se uma ligeira diminui¢@o do valor percentual de familias a auferir pelo menos
uma prestacao (71,5%). Os agregados com criangas dos 0 aos 6 anos, embora tenham
uma despesa superior com a PEA, recebem em média praticamente o mesmo valor
apurado para o total da amostra (128.74 euros).

Observando agora o acesso a prestagdes sociais pelas familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem apoio de IPI, verifica-se uma diferenca substancial que penaliza as
segundas. Neste sentido, enquanto 82,9% das familias com apoio de IPI recebem pelo
menos uma prestagao social, na maioria dos casos, a “Bonificagcdo por Deficiéncia”, esse
valor percentual ndo ultrapassa os 40% para os agregados cujos educandos ndo sdo
apoiados pela IPI. Convém mais uma vez relembrar que, independentemente da maioria
das prestacdes se encontrar sujeita a uma condi¢do de recursos, tal ndo se verifica para a
“Bonificagdo por Deficiéncia”, cujo acesso ¢ universal. Os motivos evidenciados pelas
familias para ndo beneficiar de prestagdes sociais serd objeto de analise no ponto seguinte,

quando se abordar a area de qualidade de vida “bem-estar-social”.

170 A PSI, que ndo se encontrava em vigor a data do estudo, permite também acumular rendimentos do
trabalho com montantes provenientes da prestagdo, segundo algumas condi¢Ges legalmente
estabelecidas.
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Figura 25 — Percentagem de familias com criancas com autismo dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de
IPI e com e sem acesso a prestacdes sociais
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Cruzando a informagao respeitante as familias sem acesso a nenhuma prestagao da
Seguranga Social com o escaldo de rendimento familiar auferido e as habilitacdes do
respondente, observa-se que os agregados com rendimentos mais elevados (> 3000€) e
de habilitacdes superiores, sdo 0s que em maior percentagem se encontram nesta situagao.
Neste sentido, metade dos agregados com mais de 3000€ mensais e 42,9% dos
respondentes com habilitacdes ao nivel do ensino superior ndo recebem qualquer
prestagdo social.

As familias cujas criancas ndo tém apoio de IPI, para além de, na maioria das
situacdes, ndo terem acesso a nenhuma prestacao social, quando recebem estes apoios,
em média, o montante auferido ndo € tao elevado como no caso das familias cujos filhos
se encontram no sistema. Assim, para 83,6% dos agregados sem acesso a IPI, o montante
recebido via prestacdes sociais ndo ultrapassa os 100€, valor situado abaixo da média
registada por Nogueira et al. (2014) para o total da amostra. Por outro lado, 50,0% das
familias cujas criangas frequentam IPI auferem entre 100 € e 200 €, sendo o valor médio
ligeiramente superior a média observada para o total da amostra. Merece ainda registo a
inexisténcia de familias cujas criangas ndo tém apoio de IPI a auferir mais de 201 €. Por
outro lado, a mesma situag¢do ndo se verifica para os agregados com acesso a IPI. Destes,

cerca de 6% recebem mais de 201€ de prestagdes sociais.
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Figura 26 — Montante recebido de prestacdes sociais pelas familias com criancas com autismo dos 0
ao0s 6 anos, com e sem apoio de IPI
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Relativamente ao montante recebido em prestacdes sociais pelas familias com
criangas até aos 6 anos por escaldo de rendimento, observa-se que, em termos médios, 0s
agregados de mais baixos rendimentos e de rendimentos até¢ 1500€ sdo os que auferem
um montante superior no ambito destes apoios pecunidrios. Ao invés, a totalidade dos
agregados inquiridos com mais de 3000€ de rendimento mensal afirma ndo receber

qualquer prestacdo pecunidria da Seguranga Social.

Quadro 16 — Valor médio recebido de prestacoes sociais pelas familias com criancas dos 0 anos 6
anos, por escalio de rendimento familiar auferido

Escaldes de <20 IAS (x2) Entre IAS (xX2) Entre 1501 e Entre 2001 e

>3001€

Rendimento e 1500€ 2000€ 3000€

valor médio
recebido (€) 146,0 146,7 58,9 75,5 0,0

Fonte: FPDA/IESE (2014)

De uma maneira geral, segundo o estudo de Nogueira et al. (2014), a esmagadora
maioria das familias (89,1%) encontra-se descontente com o montante recebido em
prestacdes sociais, considerando-o desadequado face as despesas com as PEA.
Considerando apenas as respostas das familias com criangas até aos 6 anos, observa-se
que o grau de descontentamento com a adequacdo do valor auferido ¢ ainda superior:

96,5% entende que esse montante recebido ¢ pouco adequado ou muito pouco adequado.
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Analisando as respostas das familias com e sem apoio ao nivel de IPI, constata-se
que a totalidade ou quase totalidade dos agregados considera o montante auferido pouco
ou muito pouco adequado, pelo que o acesso a esta medida de politica ndo prece influir

nas respostas das familias.

Figura 27 — Avaliacdo da adequacio do montante auferido via prestacdes sociais pelas familias com
criancas dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de IPI
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A insatisfacdo das familias relativamente as prestagdes sociais ndo se prende
exclusivamente com os montantes das mesmas. Também, de uma forma quase unanime
(98,6%), os agregados entendem que as prestagdes sociais deveriam ser revistas
(Nogueira et al. 2014). Analisando apenas as respostas das familias com criangas até aos
6 anos, verifica-se que a totalidade dos inquiridos, independentemente das suas criancas

serem ou nao apoiadas por IPI, concorda ou concorda totalmente com esta afirmagao.

Figura 28 — Grau de concordéncia das familias com criancas com autismo dos 0 aos 6 anos, com e
sem apoio de IPI com a afirmaciio “As prestacdes sociais para a deficiéncia deveriam ser revistas”
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Continuando a analisar a adequag¢do das prestagdes sociais!”! face as necessidades
das familias, o estudo de Nogueira et al. (2014), apurou que 99,0% dos inquiridos
concordava ou concordava totalmente com a seguinte afirmagao: “As condi¢des de acesso
as prestacdes sociais deveriam ser igualmente revistas pois baseiam-se apenas no
rendimento da familia, ndo levando em conta a despesa com a reabilitacdo”. A
percentagem de familias com criangas até 6 anos que responde da mesma forma ¢
igualmente elevada (95,5%). Tal como na questdo anterior, ndo se registam alteracdes

significativas na avaliacao das familias com e sem criang¢as com apoio de IPI.

Figura 29 — Grau de concordincia das familias com criancgas dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de
IPI com a afirmacio “As condi¢cdes de acesso as prestacdes sociais para a deficiéncia também
deveriam ser revistas”

80.0 76,2 73,3
70,0
60,0
50,0
40,0

w
o
o
N
fin
b
g
e

Discordo
Concordo
Discordo totalmente IS
Discordo
Concordo -

Discordo totalmente
Concordo totalmente
Concordo totalmente

Com apoio de IP Semapoio de IP

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Por fim, da auscultacdo aos peritos e profissionais no ambito da IPI ressalta a
opinido consensual de que as prestacdes sociais no ambito da deficiéncia, quer no que
respeita ao desenho, quer aos montantes, encontravam-se, a data das entrevistas,
obsoletas, sendo desadequadas face a realidade das despesas suportadas pelas familias
com os seus filhos (as) com PEA.!7?

Os atores identificam igualmente como uma questdo prioritaria a resolver num
futuro proximo a necessidade de terminar com a obrigatoriedade de determinacao de uma
condi¢do de recursos familiar para aceder a maioria das prestagdes sociais no ambito da
deficiéncia. Esta situagdo assume especial énfase no caso das criangas até aos 6 anos de

idade com imperiosa necessidade de realizar terapias de reabilitagdo/capacitacdo que

171 Relembra-se que se consideram as prestagdes sociais existentes as datas de realizagdo do inquérito as
familias e entrevistas aos atores-chave.

172 Recorda-se que, entretanto, as prestagdes sociais no ambito da deficiéncia foram objeto de revisio
legislativa, encontrando-se atualmente ainda esse processo em fase de implementagao.
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potenciem o seu desenvolvimento. Segundo os entrevistados, na maioria das vezes uma
crianga elegivel do ponto de vista clinico, nomeadamente através do subsidio de educagao
especial, ndo consegue aceder ao apoio no caso de integrar uma familia de classe média
ou superior. Embora as ELI as referenciem nesse sentido, os requerimentos apresentados
sdo recorrentemente negados.

Desta forma, de uma maneira geral, as familias de classe média, mesmo de classe
média baixa, ndo conseguem aceder as prestacdes, a exce¢do da “Bonificacdo por
Deficiéncia”, cujo usufruto ndo tem sido entendido como universal.

“Nenhuma das familias que nés propusemos para apoio, porque essa tarefa agora passa
pela ELI, recebeu o dito subsidio” (Técnico de ELI).

Para além da dificuldade no acesso as prestacdes, os profissionais das ELI referem
a morosidade no tratamento dos processos de candidatura a estes apoios. Segundo os
entrevistados, mesmo nas situagdes em que a prestacao € concedida, na maioria das vezes,
o subsidio ¢ atribuido ja em fase adiantada do ano letivo. Como aspeto positivo,
coordenadores do SNIPI salientam a introducdo da obrigatoriedade de parecer das
equipas de IPI sobre a atribui¢do do Subsidio por Frequéncia de Estabelecimento de
Ensino de Educacdo Especial. Este procedimento, embora tenha vindo a sobrecarregar
com trabalho extra as ELI, conseguiu, ainda assim, disciplinar a processo de atribui¢do

destas prestagdes, pois, segundo os mesmos, havia muitos abusos a este respeito.
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Categoria/
Areada
qualidade de
vida

Bem-estar
Material e
financeiro

Sub-

categoria/
Dimensdes
de impacto

Apoios Sociais

Quadro 17 - Apoios sociais e relacio com a IPI

Unidades de
registo/indicadores

Adequacgdo dos apoios
sociais face as
necessidades das
familias

Unidades de contexto/discurso

Técnicos das ELI — “As prestagBes sdo completamente desadequadas
(...).”

Técnicos das ELI 2 — “Os apoios sdo desadequados. (..) Muitos
requerimentos de criangas que efetivamente necessitam de apoio em
terapias sdo negados, embora no passado tivesse havido abusos.”
Técnicos das ELI3 — “Os apoios sdo muito desadequados e algumas
prestacdes completamente enganosas. (...) Até hoje, quase no final do
ano letivo, nenhuma familia que nds propusemos, porque essa tarefa
passa agora pela ELI, recebeu o dito subsidio.”

Técnicos das ELI4 — “O acesso as presta¢des deveria ser universal, sem
condigdo de recursos, caso a crianga necessitasse de terapias.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) -
“Completamente desadequados (...) Toda a gente que tem uma crianga
com deficiéncia, deveria ter mais apoios. (...) O Subsidio por Frequéncia
de Estabelecimento de Educagdo Especial é uma aberragdo e deveria ser
aplicado de outra maneira.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI — “Temos
equipas que tiveram 90 pedidos de subsidio, uma verdadeira loucura de
trabalho. (...) conseguimos disciplinar muitos dos subsidios que foram
atribuidos ou solicitados.”

Aumento do valor das
prestagdes
pecunidrias/compartici
pagdo de terapias

Técnicos das ELI — “Os montantes deviam aumentados ou as terapias
realizadas no privado comparticipadas pelo Estado.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI - “N3o ha de
facto uma resposta monetaria que compense as despesas das familias
com as terapias. As ELI tém ajudado as familias a reclamar quando os
subsidios sdo negados.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) - “Como é que
uma prestacdo que serve para comparticipar as despesas da familia com
a deficiéncia depende do rendimento? Isso é injusto pois muitas familias
que necessitam desse apoio ficam de fora. O dinheiro até poderia ser
dado diretamente as familias, nem que fosse para estas melhorarem a
sua alimentagdo, pois muitas fazem sacrificos para dar as terapias aos
filhos.”

Papel dos técnicos das
ELI nainformagdo e
encaminhamento
sobre prestacdes
sociais

Técnicos das ELI - “ (...) nés damos essa informagédo as familias para que
os possam requerer (...). Esse é um dos trabalhos das ELI.”

Técnicos das ELI 2 — “Cada vez mais nds encaminhamos casos para a
Seguranca Social e estamos a espera “séculos.”

Técnicos das ELI3 - “Tenho incentivado as familias reclamar,
nomeadamente os subsidios que foram criados para apoiar as familias
nas terapias (...)."”

I1V.2.4 Sumario e discussao

No presente ponto apresentaram-se os resultados obtidos relativamente a segunda

grande area de qualidade de vida familiar estudada (bem-estar-material). De acordo com

a metodologia prosseguida, num primeiro momento procurou-se compreender a

influéncia e/ou a relacdo entre acesso a medida de politica “interven¢ao precoce” e o bem-

estar material das familias com criangas com autismo até¢ aos 6 anos de idade. Tal como

no ponto anterior, as respostas das familias foram igualmente analisadas e desagregadas

pelas varidveis sociodemograficas. Em complemento, nomeadamente com base nas
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entrevistas e dos focus goup realizados, discutiram-se, qualitativamente questdes como:
i) o papel das prestacdes sociais na diminui¢do das despesas com a
reabilitagdo/capacitagdo das criangas; ii) a adequagdo destes apoios as necessidades das
familias e das criangas; iii) a pertinéncia do aumento dos montantes das prestagdes; e iv)
o contributo dos técnicos das ELI na informacao e encaminhamento sobre apoios sociais.

Na revisdo da literatura apresentada no capitulo II, demonstrou-se a existéncia de
um forte impacto das PEA na economia familiar dos agregados. O estudo de Nogueira et
al. (2014) constatou um custo mensal significativo a esse nivel. No ambito da presente
tese, ao desagregar-se a informagao por escaldo etario verificou-se que a despesa média
dos agregados com filhos até aos 6 anos, ou seja, em idade de frequéncia de IPI, ¢ bastante
mais elevada.!'”?

Dos resultados obtidos através da exploragao da base de dados FPDA/IESE (2014)
apurou-se que, de uma forma geral, as familias sem apoio de IPI tendem apresentar uma
estrutura da despesa com as PEA superior por comparagdo com as que sdo apoiadas por
esta medida de politica. Nao obstante essa eventual tendéncia positiva do acesso a IPI
neste dominio, tal ndo acontece para o grupo dos agregados que dizem gastar até 200 €.
A maior discrepancia na estrutura evidenciada entre o grupo de estudo e grupo de controlo
foi observada nos dois escaldes mais elevados de despesa (1.001€-1500 € e > 1500 €).
Contudo, dado o muito reduzido niumero de casos em estudo no ambito deste escaldo de
despesa, esta leitura devera ser considerada como meramente indicativa, carecendo de
confirmagdo em futuras investigagoes.

Em coeréncia com os resultados anteriormente descritos, o que respeita somente a
despesa com terapias de reabilitagdo (o principal custo evocado pelas familias), o estudo
apurou igualmente que os agregados com apoio de IPI despendiam em média um
montante inferior ao despendido pelas familias sem acesso a medida (grupo de estudo -
224€ mensais e grupo de controlo - 628,6 €). Contudo, como anteriormente referido, estes
resultados deverao ser encarados com prudéncia. Sabendo-se que o periodo temporal do
inquérito as familias ¢ coincidente com uma transicdo no modelo de implementagdo da
IPI no que respeita a realizagdo de terapias, admite-se que aquando do trabalho de campo
de Nogueira et al. (2014), que ocorreu em 2013, a realizagdo de terapias ainda fosse uma
pratica recorrente nas ELI. Este facto poderd eventualmente explicar esta aparente

influéncia positiva da IPI na diminuicao das suas despesas com as PEA.

173 Como se apurou, em média o valor da despesa como as PEA para as familias com criangas até aos 6
anos ascende a 442,33€ mensais.
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No que respeita ao rendimento, os resultados demonstraram que para mais de 2/3
dos agregados com criangas entre os 0 e os 6 anos, as suas condi¢cdes materiais e
financeiras pioraram ou pioraram muito ap6s o nascimento do filho com autismo.

No que respeita ao efeito do acesso a IPI na avaliacdo das condi¢des materiais das
familias, embora percentualmente os inquiridos do grupo de estudo e grupo de controlo
se considerassem bastante penalizados a este nivel, observou-se uma apreciagdo mais
negativa nos agregados sem acesso a IPI. Tal podera também ser eventualmente explicado
pelo facto de em 2013 a pratica de terapias e apoio direto a crianga ser comum em muitas
ELIL, o que tende a diminuir as despesas com estes apoios em entidades
privadas/lucrativas. A este propdsito, a generalidade dos atores entrevistados salienta o
efeito progressivamente neutro desta medida nas despesas das familias com terapias. Na
maioria das situagdes o apoio da IPI ja ndo se traduz numa intervengdo direta com as
criangas € mesmo nos casos em que tal ainda ocorre, ndo demove as familias de prescindir
de proporcionar terapias no setor privado.

“A TPI ndo tem qualquer influéncia nas despesas com reabilitagdo porque nao faz terapias.”
(Técnico de ELI).

Face ao exposto pode, inclusive, admitir-se que se o questionario as familias tivesse

174 os resultados a este nivel poderiam ter sido diferentes.!”

sido aplicado em 2015,

A coordenacdo do SNIPI, embora admita que, em termos tedricos, uma otimizacao
do funcionamento do sistema faria as familias desistir das terapias externas, facto que se
traduziria numa poupanca assinalédvel no seu or¢camento familiar, também admite que, em
certas situagdes, estes apoios serdo mesmo necessarios. Para a generalidade dos
entrevistados, o desafio atual das ELI, a luz do novo modelo de intervengao preconizado
pelo SNIPI, passa sobretudo por ajudar a familia a encontrar uma resposta na comunidade,
mesmo reconhecendo os custos associados a esta opcdo da IPI. A questdo do apoio
terapéutico direto ao nivel da intervencdo precoce serd ainda aflorada no proximo
Capitulo de resultados, nomeadamente no ambito da discussdo sobre a adequagdo da

implementagdo da IPI ao desenho da legislagdo em vigor e as expectativas e necessidades

das familias.

174 Ano em que se realizaram as entrevistas € os focus group.

175 Como atras se evidenciou, a implementagdo do novo modelo de IPL, no Ambito do “Servigo Nacional de
Interveng@o Precoce” s6 comegou a ser operacionalizada muito tardiamente, sendo que o anterior modelo
de IP ainda privilegiava essencialmente a intervengao terapéutica direta com a crianga, o que, como vimos,
representa a maior fatia do custo com as PEA.
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No que concerne a influéncia das varidveis sociodemograficas na estrutura da
despesa com as PEA das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, apuraram-se os seguintes
resultados: de uma maneira geral as familias com rendimentos e habilitagdes mais
elevadas sdo as que mais investem nos seus filhos com autismo. Neste particular, o estudo
apurou que as despesas com as PEA aumentam de forma progressiva a medida que
aumenta o escaldo de rendimento do agregado e o nivel de habilitagdes do respondente.
Relativamente a influéncia da varidvel “estado civil”, verificou-se que os respondentes
“casados” sdo os que alegam despender uma importancia maior com os seus filhos.

Relativamente ao usufruto de apoios sociais os resultados apresentados traduzem
um acesso diferenciado nos dois grupos em andlise. Assim, enquanto a grande maioria
das familias com apoio de IPI (82,9%) aufere pelo menos uma prestagdo social, na
maioria dos casos, a “bonificagdo por deficiéncia”, no caso das familias sem apoio desta
medida de politica esse valor percentual reduz-se a menos de metade (40%). A
informagdo quantitativa obtida ndo permite compreender, de uma forma clara, quais os
motivos que estardo na base de uma diferenga tdo marcante, até¢ porque os dois grupos em
estudo (familias com e sem apoio de IPI) foram objeto de uma harmonizagio prévia do
ponto de vista socioecondomico e demografico. Contudo, através da informacao recolhida
e analisada qualitativamente, apurou-se existir um trabalho relevante desenvolvido por
parte dos técnicos das ELI no apoio e esclarecimento das familias sobre os processos de
requerimento de prestacdes sociais, nomeadamente no que respeita ao subsidio de
educacao especial. Este importante papel dos atores nas ELI pode consubstanciar-se numa
hipotese explicativa para os resultados obtidos no inquérito as familias neste dominio.

O estudo apurou ainda um descontentamento generalizado das familias face ao
montante pecuniario auferido via prestacdes sociais, considerando-o desadequado face as
despesas com as PEA. Esta insatisfacdo ndo se esgota, contudo, nos montantes em
pagamento, mas também se manifesta no que respeita & componente substantiva das
prestacdes. Na mesma linha de pensamento, os atores chave entrevistados salientam a
importancia e preméncia de uma revisdo profunda e urgente destes apoios, por se
encontrarem totalmente desadequados face as necessidades das familias. E ainda
entendimento consensual que as condigdes de acesso aos apoios sociais deveriam ser
alteradas no sentido de abranger todas as criangas elegiveis do ponto de vista clinico. Esta
visdo de acesso ao apoio sem condicdo prévia de recursos faz ainda mais sentido num
contexto em que o sistema publico ndo promove as terapias de reabilitacdo de que as

criangas necessitam. Merece por fim aprego registar que embora a legislacdo no ambito
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das prestacdes sociais para a deficiéncia em Portugal tenha conhecido uma alteragdo
recente com a introdugdo da PSI, esta prestagdo destina-se sobretudo a adultos, pelo que
no ambito dos apoios para as criangas com deficiéncia, do ponto de vista estrutural, tudo

permanece igual a realidade observada nesta investigagao.
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CAPITULO V - RESULTADOS E DISCUSSAO: A INTERVENCAO PRECOCE
E A QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS - BEM-ESTAR SOCIAL,
DIREITOS E AUTODETERMINACAO

Enquadramento

“Citizenship is the right to have rights”
(Isin & Wood, 1999:4)

E objetivo deste segundo capitulo de resultados apresentar a restante componente
empirica da presente tese de doutoramento. Neste sentido, procurar-se-4 compreender de
que forma a intervengdo precoce na infancia contribui para a promocgdo da terceira e
ultima grande 4rea de qualidade de vida familiar estudada, i.e., o “Bem-estar social,
direitos e autodeterminacdo”. Respeitando rigorosamente a abordagem metodoldgica
desenvolvida nas duas grandes areas de qualidade de vida ja aqui trabalhadas, a relagdo
entre a IPI e o bem-estar social das familias serd igualmente analisada e discutida de
acordo com o quando tedrico e modelo de analise base da presente investigacdo. Assim,
a informagdo apresentada, obtida quantitativa e qualitativamente, resulta do cruzamento
entre as varias dimensdes de impacto na qualidade de vida,'’® através dos pardmetros
gerais de andlise da investigagdo,!”’ desagregada nos indicadores e variaveis constantes
na grelha de andlise do estudo. A informagdo estatistica continuard a ser analisada
correlacionando igualmente as respostas obtidas pelas familias com as variaveis
sociodemograficas definidas no ambito do estudo e que poderdo influenciar o
posicionamento do respondente face a cada questao colocada.

Haveré ainda espago para uma avaliagdo da adequacao/desempenho da IPI, quer
no que concerne ao preconizado no desenho e objetivos da medida, quer relativamente as
expectativas e necessidades das familias. Com o objetivo de possibilitar uma melhor
percegdo sobre a evolucao do desempenho da IPI nos ultimos anos, nas situagdes em que
se considerou adequado, privilegiou-se uma abordagem longitudinal dos casos. Recorda-
se uma vez mais que a componente metodologica do estudo se apoia, por um lado, na
exploragdo de novos cruzamentos obtidos através da base de dados da FPDA/IESE no

ambito do estudo de Nogueira et al. (2014) e, por outro lado, em entrevistas e focus group

176 1) Exercicio dos direitos (inclui as questdes do desempenho e adequagdo da medida); ii) Conciliagdo

trabalho/familia; iii) Participacdo social/lazer e autonomia; iv) Coesdo familiar/relagdes interpessoais,
177 1) Acesso, ii) adequagdo/desempenho e iii) papel dos atores.
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realizados com atores chave no ambito da Intervencao Precoce. No que respeita a analise
longitudinal, para além da populagdo com criangas dos 0 aos 6 anos com PEA, a qual
temos vindo a trabalhar até aqui, contemplaram-se mais dois grupos de familias,
estratificados pelo escaldo de idade da crianga (7-16 anos e >16 anos).

Em termos de estrutura geral de apresentacao de resultados, seguiu-se exatamente
a mesma organizacao do capitulo anterior, a saber: i) breve enquadramento em cada
subponto, no qual se incluiu uma referéncia geral aos resultados obtidos por Nogueira et
al. (2014) para a “amostra mae do estudo”; ii) comparagdo entre esses resultados e os
especificos para a populacdo com criangas com autismo dos 0 aos 6 anos; iii) analise das
respostas das familias com criangas dos 0 aos 6 anos, com e sem apoio de IPI, e dos atores
chave entrevistados, por dimensdo de impacto e indicadores constantes na referida grelha
de analise; iv) analise da influéncia das varidveis de controlo.

Para uma melhor organizagdo e sistematizagdo da leitura, dada a extensdo e volume
de informacao constante do presente capitulo, ao contrario do que se efetuou para as duas
grandes areas de qualidade de vida anteriormente estudadas, optou-se por subdividir o
capitulo em trés partes: 1) dimensao de impacto — Exercicio dos direitos (engloba o acesso
ao sistema e questdes especificas no ambito da implementacdo e adequacao da IPI; ii)
inclui as dimensdes de impacto conciliagdo familiar e profissional, participagdo
social/lazer/autonomia e coesdo familiar/relacdes interpessoais; iii) avaliacdo geral da

implementagdo da IPI e do contributo desta medida para a qualidade de vida familiar.

V. Resultados — Bem-estar social, direitos e autodeterminagao

We are not cases, we wish to be equal partners and ECI are services which accompany us
along our way, but we know where to go! (Father of a child with disability, Brussels 2005).

Assumindo a premissa de que os recursos disponiveis na comunidade, ou a falta dos
mesmos, podem constituir fatores importante para a melhoria ou limita¢ao das opg¢des de
vida e autodeterminacdo das familias, ao longo do presente capitulo tentar-se-a
compreender o papel da IPI enquanto medida promotora dos direitos e do bem-estar social

dos agregados com criangas com PEA até aos 6 anos.

V.1 Exercicio dos direitos

O direito das criangas com deficiéncia e suas familias a um sistema de intervengao

precoce na infincia de qualidade, que permita, por um lado, potenciar a autonomia e o
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desenvolvimento da crianga e, por outro lado, apoiar e capacitar a sua familia, encontra-
se consagrado em varios instrumentos de referéncia do direito internacional e nacional.!”®
“Os Estados devem esforcar-se por organizar programas orientados por equipas multidisciplinares
nos dominios da prevengdo precoce, da avaliacdo e do tratamento da deficiéncia.” (SNR, 1995:20
- Norma 2:1).

Como temos vindo a descrever, a IPI encontra-se devidamente enquadrada no
edificio juridico nacional desde a década de noventa, embora a garantia da universalidade
do acesso a esta medida s6 tenha ocorrido no ambito da promulga¢do do Decreto-Lei n.°
281/2009, de 6 de outubro, que instituiu o SNIPL

Em virtude do elevado nimero de indicadores e variaveis em estudo no ambito da
presente dimensao de impacto, “Exercicio dos direitos”, estruturar-se-4 a analise em dois
grandes blocos de resultados distintos. No que concerne ao primeiro bloco, apresentar-
se-d0 resultados sobre o direito de acesso a IPI, debatendo-se ainda as razdes do ndo
acesso, bem como a autoavaliagdo realizada pelas familias sobre o exercicio dos seus
direitos ap6s o nascimento de um filho com autismo. Em complemento, abordar-se-4,
com base sobretudo na informacao recolhida nas entrevistas/focus group, o papel da IPI
e dos técnicos das ELI enquanto promotores do exercicio dos direitos das familias. No
segundo bloco, inclui-se a andlise das varidveis e indicadores relacionados com a

implementagdo e a adequagdo da medida.

V.1.1 Exercicio dos direitos — Acesso ao sistema e avaliagao sobre o exercicio dos direitos

Uma das primeiras questdes a abordar no dmbito do exercicio dos direitos prende-se com
a garantia da universalidade do acesso a medida. Segundo Nogueira et al. (2014), cerca
de 38,2% das familias inquiridas ndo tinham sido objeto de apoio através da intervengao
precoce na infancia. Analisando a realidade apurada para os agregados com criangas dos
0 aos 6 anos, observa-se uma melhoria no acesso a IPI em cerca de 12 pp.!” Embora
sensivelmente 1/3 destas criangas e respetivas familias se encontrassem a data do
inquérito fora do sistema, do ponto de vista longitudinal, o acesso a esta medida de
politica tem vindo a aumentar gradualmente. A percentagem de familias com criancas

apoiadas por IPI passou de 44.6%, no caso dos respondentes com jovens com PEA com

178 Convengao sobre os direitos da Crianga (UNICEF), Normas sobre Igualdade de Oportunidades (ONU),
Convengdo Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU), entre outros.

179 Relativamente as familias com criangas entre os 0 € os 6 anos, 26,7% dos agregados inquiridos dizem
ndo ser apoiados por esta medida de politica.
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mais de 16 anos, para 67,1%, relativamente as familias com criangas entre os 6 € os 16
anos e finalmente para os 73,7%, no caso dos inquiridos com criangas em idade de

frequentar esta medida.

Figura 30 — Evolucio do acesso a IPI por escaldo etario das criancas

80

73,3

m Com apoio de IP

B Sem apoio de IP

<=6 anos 7 - 16 anos > 16 anos

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Exploremos agora, de forma longitudinal e ao longo do periodo de referéncia, a
evolucdo percentual dos principais motivos apontadas pelos agregados para os seus
educandos e eles proprios ndo terem beneficiado da medida de politica em aprego. No
que respeita ao motivo “ndo existia IPI”, observa-se uma evolugao positiva desta variavel
ao longo do periodo de referéncia. A razao evocada para ndo aceder a intervengado precoce
por ndo existir resposta na sua zona de residéncia decresceu de forma continua de 15%,
no caso das familias com jovens com mais de 16 anos, para 2%, considerando os
agregados com criangas entre os 7 € os 16 anos, e finalmente para 0% (familias com
criancgas em idade de frequentar o sistema). Como se observara um pouco mais a frente,
a data das entrevistas (2015), o SNIPI ainda detinha lacunas de cobertura, nomeadamente
na Regido Norte. Desta forma, ndo deixa de merecer apre¢o e aprofundamento, em
estudos futuros, o facto do motivo “inexisténcia do servigo” ndo ter sido evocado por
nenhum dos inquiridos com criangas até aos 6 anos de idade enquanto razio para nao
frequentar a medida.

Relativamente ao motivo “ndo sabiamos que existia tal resposta, ndo fomos
informados” observa-se igualmente uma trajetéria descendente ao longo do periodo em
analise, facto que tende a indiciar uma progressiva melhoria da informagao por parte das
familias relativamente a possibilidade de aceder ao sistema. Ainda assim, cerca de 33%

dos agregados com criangas dos 0 aos 6 anos que nao tinham apoio de IPI a data do
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inquérito desconhecia a existéncia desta medida enquanto resposta publica. Esta
constatagdo tende a configurar uma leitura um pouco mais alarmante se se considerar que
as familias constantes na amostra do estudo de Nogueira ef al. (2014) foram selecionadas
a partir das bases de dados das varias APPDA e outras associa¢des federadas na FPDA,
o que implica que tiveram contactos com estas redes de suporte.

Para além da inexisténcia de IPI na zona de residéncia e da falta de informagao
sobre a medida, outro problema que poderd atrasar o inicio do apoio ou mesmo
condicionar o acesso a esta resposta passa pela precocidade com que ¢ efetuado o
diagnoéstico médico. A este nivel, verifica-se igualmente uma evolugdo positiva, neste
caso da parte do sistema de satde. A percentagem de familias com criangas dos 0 aos 6
anos cujos filhos ndo se encontram a frequentar ou ndo frequentaram a IPI por ndo
deterem um diagnostico médico (6,7%), ¢ bastante menor do que a apurada para os
agregados com criangas com mais de 16 anos (18%). Muitos destes nunca nao obtiveram
um diagnostico ou obtiveram-no ja bastante tarde.

Continuando a analisar os motivos evocados para ndo aceder a IPI, merece destaque
salientar que a incapacidade do SNIPI em responder as solicitagdes das familias
representa o principal motivo (40%), no caso das criancas com idade para frequentarem
o sistema (0 aos 6 anos).

Embora, como vimos, a percentagem de criangcas com PEA a frequentar IPI tenha
aumentado ao longo do periodo de referéncia, o sistema ndo consegue ainda garantir o
acesso a todas as criangas elegiveis, mesmo nos concelhos com cobertura de ELL. O
aumento gradual do nimero de equipas de intervencdo precoce e da sua dispersdo
territorial, aliado & melhoria da informagdo por parte das familias sobre o direito em
aceder a esta resposta, tem originado igualmente um aumento das solicitagdes de apoio
em sede de IPI, que o sistema ainda ndo consegue acomodar. Esta explicagdo apresenta-
se como hipdtese explicativa para o facto da “incapacidade de resposta do sistema”, ter
vindo percentualmente a aumentar enquanto motivo evocado para o nao apoio da IPI (0
— 6 anos — 40%; 7-16 anos — 16% e >16 anos — 10%). Contudo, convém ter em
considerag¢do que a grande maioria das familias com criangas entre os 7 e os 16 anos ou
com mais de 16 anos ndo conseguiu sequer solicitar o apoio desta medida de politica,
porque desconhecia a sua existéncia, devido a ndo existir na sua zona de residéncia.

Os dados permitem ainda observar que as familias com menores rendimentos,

independentemente da idade da crianga, sdo aquelas que em maior percentagem alegam
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ndo estar a usufruir ou ndo ter usufruido do apoio em IPI por desconhecer a sua existéncia

(60,0%).

Figura 31 — Distribui¢do percentual das principais razdes apontadas pelas familias para nio ter
beneficiado de IPI, por escalio etario da crianca
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

O exercicio dos direitos traduz-se numa das poucas varidveis estudadas por
Nogueira et al. (2014) em que ndo foi observada uma diminuic¢ao da qualidade de vida da
familia ap6s o nascimento do filho com PEA. Cerca de 2/3 dos inquiridos nessa
investigacdo entendiam que este item de qualidade de vida se manteve inalteravel ou
mesmo melhorou. As respostas dos agregados com criangas entre 0 e os 6 anos nao
diferem substancialmente do valor percentual apurado para o total da amostra. Desta
forma, 70,3% dos respondentes declarou que o exercicio dos direitos ndo piorou quando
a familia integrou um filho com PEA.

Analisando agora a influéncia do acesso a IPI na avaliagdo deste item de bem-estar
social das familias, nomeadamente tendo por base as respostas “manteve-se” e
“melhorou”, observa-se uma diferenca de 12 pp. entre as familias cujas criangas sdo
apoiadas (76,3%) e as que ndo sdo apoiadas (64,3%) por esta medida de politica. A
desagregacdo da andlise pelas variaveis sociodemograficas ndo se demonstrou relevante

face ao apurado na avaliacdo do exercicio dos direitos das familias.
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Figura 32 — Avaliacio do exercicio dos direitos (em geral) das familias com criancas com autismo até
6 anos, com e sem acesso a IP1
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

Observemos agora a perce¢do dos atores chave sobre o contributo desta medida de
politica para o exercicio dos direitos das familias com criangas com autismo. Seguindo a
estrutura da andlise da informacgao obtida pela via quantitativa, comegar-se-a igualmente
por abordar a opinido dos entrevistados sobre a evolugdo do acesso a IPI em Portugal.
Neste ambito, a totalidade dos entrevistados reconhece que, embora o niumero de equipas
tenha vindo progressivamente a aumentar nos Ultimos anos, ainda persistem falhas de
cobertura no sistema. Este facto ocasiona que nem todas as criangas e respetivas familias
elegiveis tenham acesso ao apoio devido. A regido Norte foi identificada como aquela em
que, a data das entrevistas, a cobertura era menor. Nao obstante, e independentemente de
existir uma maior cobertura do sistema nas restantes regides de Portugal Continental, os
entrevistados, na sua generalidade, reconhecem ndo ser possivel apoiar todas as
familias/criancas que recorrem a IPI, por falta de meio humanos. Existem listas de espera
na maioria das ELI. E igualmente usual encontrar equipas de intervencgio precoce com
um nimero excessivo de criancas e familias referenciadas para apoio face a capacidade
de resposta das mesmas.

“Tenho apenas uma terapeuta da fala para todo o concelho, assim néo ¢ possivel” (Técnico
de ELI).

Foi ainda reconhecido que, em determinadas ELI e em situagdes de escassez de

meios humanos, foram excluidas de apoio'® IPI criangas legalmente elegiveis por ja se

130 Bstas criancas foram colocadas em lista de espera.

195



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

encontrarem a realizar terapias extra SNIPI, mesmo que financiados particularmente
pelos pais. Todavia, os atores tém consciéncia que este procedimento é errado e que
devera ser alterado.

Quando confrontados com os resultados obtidos por via quantitativa,
nomeadamente com o facto de cerca de um terco das familias com criangas com PEA,
entre os 0 aos 6 anos, ndo terem sido objeto de apoio ao nivel da IPI, os atores
identificaram um conjunto variado de razdes para tal: i) a inexisténcia de ELI em
funcionamento em todas as zonas do pais, situacdo que se traduz na impossibilidade de
apoio de IPI em determinadas areas geograficas; ii) escassez de recursos humanos nas
equipas ja constituidas tendo em consideragdo o nimero de criangas a necessitar de apoio;
ii1) sinalizacdo e referenciacdo tardias; iv) recusa da familia em aceitar a perturbagdo do
filho(a), facto que tende a atrasar o inicio do processo no ambito da IPI e v) opg¢do da
familia em ndo aderir a intervencdo precoce uma vez que esta medida, por vezes, ndo
oferece o servigo que as familias das criancas com PEA procuram.

Uma vez que o primeiro e segundo motivos mais destacados para o ndo acesso a
IPT'®! j4 constituiram objeto de anélise, atentemos agora nos restantes. No que concerne
a sinalizacdo e referenciagdo/diagnosticos tardios, a generalidade dos entrevistados
acentua o facto de o autismo constituir uma perturbacao de dificil diagnostico em idade
precoce, fator que se pode aliar a também generalizada falta de sensibiliza¢ao e formacao
dos profissionais de satide infantil no ambito do desenvolvimento. Segundo se apurou, a
maioria dos profissionais dos centros de saude/unidades de satide familiar, bem como dos
pediatras, ndo tém suficiente formagdo nesta area. Esta situa¢do ocasiona muitas vezes
um despiste tardio do autismo por ndo reconhecimento imediato dos primeiros sinais
desta perturbacdo. Por outro lado, para além das falhas do lado do sistema, os peritos
também reconhecem existir falhas ao nivel da familia. A “negacdo do problema”,
fenémeno descrito sobejamente na literatura, também origina atrasos no despiste e na
referenciacdo dos casos para intervengao.

O ndo apoio em sede IPI pode ser também uma escolha da familia. Na sua maioria,
os peritos entrevistados relatam existir frequentemente uma clara desadequagao entre o
que uma familia de uma crianga com autismo procura e espera da IPI, e o que esta medida

oferece na pratica.

181 1) Inexisténcia de ELI em funcionamento em todas as zonas do pais e ii) Escassez de recursos humanos

nas equipas ja constituidas tendo em consideragdo o niimero de criangas a necessitar de apoio.
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“(...) muitas vezes o que o SNIPI tem para oferecer a essas familias ndo ¢ aquilo que elas
querem (...) o sistema ndo tem capacidade para lhes dar certas coisas que eles procuram”
(Coordenagao do SNIPI).

Em causa encontra-se o ja tdo mencionado facto do Sistema Nacional de
Interven¢do Precoce na Infancia ndo preconizar a realizagdo de terapias diretamente as
criangas, pratica que era recorrente até ha pouco tempo atrds. Quando as familias
procuram inicialmente o SNIPI através de uma ELI, trazem consigo exames médicos e
até prescri¢cdes de determinadas terapias que a IPI ndo assegura. Esta desadequacdo face
ao expectavel pode originar algum desencanto inicial relativamente ao sistema. Se em
alguns casos esta situacdo serd progressivamente ultrapassada quando se conhecem as
potencialidades que a IPI tem para oferecer a familia, noutros ndo, e as familias acabam
por desistir do programa. Aquando das entrevistas, observou-se a este proposito algum
desconforto por parte de alguns coordenadores do SNIPI relativamente as familias das
criangas com PEA. Atente-se na seguinte transcri¢ao:

“(...) essas familias exigem multiplos apoios, t€m apoios fora do sistema, t€m muitos
servicos de intervengdo direta e ainda vém solicitar a equipa mais apoios especificos (...) a
populagdo com autismo, nomeadamente os pais sdo um bocado complexos, ndo sei porqué”

Esta aparente desadequacdo entre o apoio que presta a IPI e o que a familia espera
desta medida de politica, sera objeto de um maior desenvolvimento no ponto seguinte.

Por ultimo, em termos gerais, relativamente ao contributo do modelo de IPI
atualmente prosseguido pelo SNIPI para a promocdo do exercicio dos direitos das
familias, a totalidade dos peritos ouvidos considerou que embora no plano tedrico o
sistema assuma esse objetivo, na pratica, ao nivel da sua implementacdo, o trabalho no
terreno fica muito aquém do esperado. Desde logo o SNIPI ndo garante a efetivagdo do
direito a IPI de forma universal, embora a legislacdo o determine. Depois, ¢ igualmente
consensual o entendimento, de que, embora o novo modelo de IPI consagre o
fortalecimento do papel da familia na intervencdo, tal ainda ndo foi devidamente
operacionalizado.

“A familia deveria ter uma maior participagdo mesmo nos niveis de decisdo do SNIPI”
(académico).

Independentemente das lacunas verificadas, da informacdo recolhida
qualitativamente destaca-se como muito positivo o papel dos técnicos das equipas de
intervengdo no apoio as familias, nomeadamente no que concerne a efetivagdo dos seus

direitos.
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Quadro 18 — O contributo da IPI para o exercicio dos direitos das familias

Categoria/ Area Sub- Unidades de Unidades de contexto/discurso
da qualidade de categoria/ registo/indicadores

JILE] Dimensodes
de impacto

Académicos — “Existem algumas zonas geograficas a descoberto
e o Norte é o maior problema.”

Técnicos das ELI — “(...) ha um problema ao nivel do acesso e
um problema ao nivel dos direitos das criangas e das familias
(...) Aqui na regido as equipas ndo abrangem a totalidade das
criangas elegiveis para este sistema.”

Técnicos das ELI 2 — "Nés no concelho temos 4 criangas em lista
de espera.”

Técnicos das ELI 3 “(...), sei de casos, e eu acho que isso é
gritante, em que criangas elegiveis para o SNIPI que estdo a ter
apoio fora da ELI, no privado, instituigdes, hospital, etc., sdo
considerados casos a ndo apoiar. Ndo estdo a ser atendidos
porque ndo foram considerados prioritarios. As subcomissées
estdo a funcionar de forma muito diferente neste aspeto.”
Acesso ao sistema Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI —
“Essa incapacidade do sistema é perfeitamente natural porque
as equipas so foram constituidas em 2011 (...) Existem equipas
da IPI em todo o territério menos na regido Norte. Faltam ainda
criar 13 Elis nessa regido por falta de financiamento da
Seguranca Social para a contratagdo dos profissionais (...) Neste
momento temos uma capacidade de resposta estimada para
65% da populagdo. Sei que temos muita gente a descoberto.
N&do conseguimos dar resposta (...).”

Bem-estar social, Académicos - “(...) sabemos que o autismo em idade mais
direitos, E?(er.cmlo dos precoce é dificil de diagnosticar, o que poderd levar a que
autodeterminagdo | direitos muitas criancas cheguem tarde ao sistema ou mesmo que

nunca sejam apoiadas (...) deve haver varios outros fatores
explicativos para o ndo acesso a IP (...) poderdo ndo ter
encontrado resposta na sua area de residéncia. Nos casos mais
graves, as familias talvez entendam que a IP ndo serd a resposta
adequada (...) O autismo apresenta uma condigdo diferente em
Motivos para o ndo relagdo aos outros tipos de problemas. Penso que neste caso ha
acesso uma orientacgdo inicial de quem diagnostica e das préprias
familias para estruturas de cardter mais reabilitativo.”
Coordenagao Nacional e Coordenagées Regionais do SNIPI —
“Na populagdo com autismo os pais informam-se muito. isso
até é bom, mas eles depois vém ja com ideias pré-determinadas
e o sistema ndo tem capacidade para lhes dar certas coisas que
eles procuram. As familias ouviram falar de um modelo que tem
20 horas de intervengdo por semana com a crianga e o sistema
ndo tem essa capacidade (...) Ndo conseguimos dar respostas as
familias de criangas com espetro do autismo, porque estas
familias exigem multiplos apoios. Normalmente sdo criangas
que ja foram ou sdo muito intervencionadas, tém muitos apoio
fora do sistema, tém muitos servigos de intervengdo direta e
vém solicitar a equipa mais apoios especificos (...), ha, no
entanto, que acautelar que o préprio sistema assegure que
essas criangas sejam acompanhadas.”

Técnicos das Elis — “Temos muita falta de recursos.”

Técnicos das ELI 2 — “H4 uma falta de recursos imensa,
nomeadamente em termos de técnicos especializados.”
Técnicos das Ell 3 - “Penso que as situagdes de sinalizagdo
tardia podem afastar muitas criangas do sistema (...) Tivemos
dois casos que os pais ndo permitiram que a crianga fosse
referenciada como tendo autismo, ainda assim insistimos,
articulando com o centro e saiide, mas ndo podemos obrigar os
pais a integrar o SNIPL.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) —
Muitas vezes as familias acabam por desistir da IP porque nido
vém ai grande utilidade. O apoio é escasso e n3o resolve o
problema das terapias que continuam a ter que pagar do seu
bolso.”
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Académicos — “O modelo subjacente ao SNIPI sim, promove os
direitos das familias, agora como esta a ser implementado, ndo.
(...) O SNIPI tem a vantagem de em teoria tornar o direito a IP
universal e isso por si ja é promover os direitos das familias (...)
O modelo atual visa “dar voz” as familias, fortalecendo o seu
papel, mas na maioria dos casos isso ainda ndo acontece (...) O
problema é que toda a gente sabe que as nossas legislagdes

Contributo da IP dificilmente sdo cumpridas e o SNIPI ndo é um caso Unico. A
Bem-estar social, para o exercicio dos familia deveria ter uma maior participagdo mesmo nos niveis de
direitos, direitos das familias decisdo do SNIPI”.
autodeterminagdo | Exercicio dos Técnicos das ELI — “Eu acho que o modelo é promotor dos
direitos direitos das familias. Este modelo é menos mau nesse aspeto. A

questdo é que nds, em termos de legislagdo, temos sempre
uma legislagdo muito boa, o problema é a implementagdo e a
interpretagdo da lei e é ai que tudo falha.”

Técnicos das ELI 2 — O modelo do SNIPI é claramente promotor
dos direitos das familias. Se o modelo é centrado na familia e
nas preocupagdes da familia, essa é a melhor forma de
salvaguardar isso, é partir dessas preocupacgdes e necessidades
para construir a intervengdo (...)."”

Académicos — “(...) é esse também o papel dos técnicos e das
instituigdes: por um lado informar as familias dos seus direitos,
mas por outro lado, dar nota para dentro das falhas do sistema.

Contributo dos Alguns o fardo, outro ndo (...) Na minha opinido o modelo
técnicos para o carece de afinagBes nesse aspeto.”
exercicio dos Técnicos das ELI — “(...) Os pais pedem muito o nosso suporte

direitos das familias nas dreas da protegdo laboral para sensibilizar a entidade
empregadora a ter alguma flexibilidade para acompanhamento
as terapias que por norma estas criangas tém.”

Técnicos das ELI 2 — “Sim, ndés ajudamos em tudo o que
podemos.”

V.1.2 Exercicio dos direitos — Implementacio/desempenho da IPI e adequacdo dos servicos

prestados

O contributo da IPI para o bem-estar social e exercicio dos direitos das familias das
criangas com PEA ndo se esgota na garantia de acesso ao sistema e na disponibilizagado
de alguns apoios as familias. Neste ambito, explorar-se-4& no presente subponto o
comportamento de alguns indicadores e varidveis no ambito da implementacdo e
desempenho da IPI que, em tese, visa contribuir para o bem-estar social e exercicio dos
direitos das familias e criangas apoiadas. A adequacdo dos servigos prestados as
necessidades e expectativas da familia e da crianca, bem como a conformidade do modelo
atual de implementagdo do SNIPI face a legislacdo em vigor e benchmarking
internacional de IPI no ambito do autismo sdo igualmente tematicas em foco. Tentar-se-
a ainda, sempre que possivel, analisar o desempenho da medida de forma longitudinal, o
que por certo permitird melhor compreender a evolucao dos seus resultados nos ultimos
anos.

A apresentacdo de resultados seguird a seguinte estrutura: i) idade média de inicio

da intervengdo precoce; ii) numero de horas de intervengao; iii) apoio individual versus
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apoio multidisciplinar em sede IPI; iv) satisfagdo com o numero de técnicos e com o
namero de especialidades envolvidas; v) papel da IPI na melhoria da informa¢do das
familias sobre as PEA; iv) nivel de formag¢ao dos profissionais; vii) servi¢os de apoio a
familia no ambito da IPI e viii) Estudos sobre o impacto da IPI no desenvolvimento das
criangas com autismo e no apoio as familias.

Iniciaremos entdo a analise e apresentagdo de resultados no ambito da adequagao
da IPI pela perce¢do da efetiva precocidade da intervengdo precoce. De acordo com
Myers et al. (2009), cujo trabalho continua atualmente a constituir uma das maiores
referéncias neste dominio, o inicio da intervencdo terapéutica deve ser iniciado o mais
cedo possivel, logo que se identifiquem os primeiros sinais de PEA.!3? Conforme se
ilustra no quadro seguinte, observa-se uma progressiva diminui¢do da idade média de
inicio da intervenc¢do. Assim, enquanto para a média das familias com jovens com mais
de 16 anos a idade de inicio da IPI foi superior aos 3 anos (3,06), a mesma baixou para
2,93 no caso dos agregados com criangas de idades entre os 7 e os 16 anos e para 2,59
relativamente as criangas que frequentam atualmente o sistema. Nao obstante, os dados
em presenga revelam que a entrada no sistema para apoio no ambito do SNIPI continua a
ser muito tardia.'®* Este facto é corroborado unanimemente pelos atores chave
auscultados. Estes, embora reconhecam uma evolu¢do positiva nos ultimos anos,
entendem que a entrada no sistema continua a ser muita tardia, principalmente no caso do
autismo. As principais razdes para esta entrada tardia no SNIPI encontram-se elencadas

no quadro de analise de conteudo n.° 21.

Quadro 19 — Evolucio da idade média de inicio da intervenc¢io precoce

Idade média de inicio da IP

<=6anos 7-16 anos > 16 anos
2,59 2,93 3,06

Fonte: FPDA/IESE (2014)

132 De acordo com o explanado no capitulo 1L, os primeiros sintomas de autismo podem ocorrer a partir dos
15 meses, manifestando-se esta perturbagdo, na maioria dos casos, até aos 24 meses.

183 Relembra-se que os primeiros sintomas de autismo surgem, na generalidade dos casos, entre os 15/18
e 0s 24 meses
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Quadro 20 - Idade média de inicio da interven¢ao no ambito da IPI

Categoria/ Area Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso

da qualidade de Dimensodes de registo/indicadores
JILE] impacto

Académicos — “tardia, entre 0 3 e os 3,5 anos.”

Académicos — “De acordo com os estudos conhecidos é muito préximo
dos 3. O SNIPI tem responsabilidade nesse comego tardio da
intervengdo, deverd estabelecer pontes com os servicos da
comunidade de forma mais eficaz (...) isto é, nos centros de saude,
deveria haver um protocolo na avaliagdo das criangas no que diz
respeito ao autismo para uma detegdo mais precoce.”

Técnicos das ELI - “3 anos. Pode antecipar-se o inicio da intervengdo
através de a¢des de sensibilizagdo/formagdo junto dos centros de
salde, creches, amas e jardins de Infancia (...) é preciso dar a conhecer
os sinais de alerta a todos os atores no terreno. Nds fizemos isso 0 ano
passado e este ano estamos a colher os resultados desse investimento.
Temos uma ama que ja nos referenciou 5 meninos.”

Técnicos das ELI 2 — “Por volta dos 3 ou 4 anos e alguns ainda mais

Bem-estar Social, Exercicio dos Idade média de tarde (...) ndo, n3o é a idade mais adequada. Quando nos aparece um

direitos e direitos inicio da caso de uma crianga com autismo com 2 anos é uma raridade. Para

autodeterminagio intervencao antecipar a sinalizacdo era importante que houvesse pediatras nos
precoce

centros de salide e que estes profissionais estivessem mais “alerta”
porque os médicos de satde familiar ndo tém pratica nestes casos de
desenvolvimento.”

Técnicos das ELI 3 - “Muito tarde. Muitas vezes as criangas aparecem
muito tarde no SNIPI porque estiveram 3 anos a fazer estudos
auditivos.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) - “Ha de ser
depois dos 3. Apesar de tudo no autismo estamos a andar melhor,
estamos a conseguir diagndsticos mais cedo, sendo que had por ai
muitos diagndsticos grosseiros (...). Por vezes confunde-se casos de
perturbacdo especifica de linguagem com autismo.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI “A idade
de inicio da IPI é um problema global, ndo se verifica s6 para os casos
de autismo. Penso que 30% das criangas que estdo a ser apoiadas
estdo abaixo dos 3 anos e 70% acima dos 3. Nos casos de atraso de
desenvolvimento, os médicos acham que a coisa é capaz de passar
com o tempo.”

No que respeita ao benchmarking de nimero de horas semanais de intervengao no
autismo, e recorrendo uma vez mais a Myers et al. (2009),'3* é recomendado que durante
os primeiros anos da crianca, independentemente da severidade do caso, dever-se-a
apostar em intervengdes de cerca de 25 horas por semana/12 meses do ano.!%?

Recorrendo a informacao obtida pele via quantitativa e desagregando as respostas
das familias por escaldo etario da crianca, observa-se, que, independentemente dos
ganhos positivos anteriormente verificados em termos de acesso e idade de inicio da
intervengdo, 0 mesmo ndo acontece ao nivel do numero de horas de apoio semanal. Neste
sentido o numero médio de horas de intervengdo tem vindo a diminuir nos ultimos anos
(>16 anos — 3,06; 7-16 anos — 2,93; <=6 anos — 2,59). Este topico serd objeto de um maior

aprofundamento e explicagdo mais a frente.

134 Qutros autores recomendam uma carga horéria ainda superior. Vide capitulo I1.
185 Para uma informagio mais aprofundada consultar capitulo 1L
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Figura 33 — Distribui¢fo percentual do namero de horas de interven¢io no 4mbito da IPI, por escaldao
etario da crianga

100% - f
90% -
80% -
70% - W Ns/Nr
60% - B Mais de quatro horas
50% - M Quatro horas
40% - W Trés horas
30% - M Duas horas
20% B Uma hora
10% -
0% T T
<=6 Anos 7-16 anos >16 anos

Fonte: FPDA/IESE (2014)

A satisfacdo das familias relativamente ao numero de horas de apoio
disponibilizadas no ambito da intervengdo precoce apresenta-se sempre negativa
independentemente do escaldo etario da crianca. Em média, 68,2% dos respondentes
mostram-se insatisfeitos ou muito insatisfeitos.

Em consonancia com os dados apresentados na figura anterior, observa-se que esse
sentimento de insatisfagdo vem-se acentuando ao longo do periodo de referéncia, sendo
as avaliagdes mais negativas exatamente as das familias cujas criangas frequentam
atualmente o sistema. Assim, a percentagem de agregados que se encontram insatisfeitos
ou muito insatisfeitos com o numero de horas disponibilizados no ambito da IPI passou
de 65,6%, no caso das familias com jovens com mais de 16 anos, para 67,7% nos
agregados com criangas entre os 7 € os 16 anos, e finalmente para 71,1%, considerando
apenas as familias cujas criangas se encontram a frequentar o sistema (<=6 anos). Desta
forma, observa-se uma relacdo de coeréncia entre a diminuicao progressiva do numero de
horas de intervencdao em sede de IPI e uma maior insatisfacao por parte familias.

Do ponto de vista qualitativo a investigacdo apurou igualmente uma constatagao
generalizada de insuficiéncia relativamente ao ntmero de horas de intervengdo
disponibilizadas no ambito do SNIPL

“Uma hora, uma hora e meia por semana ¢ manifestamente pouco para um trabalho sério
de parceria com a familia e com os educadores da crianga (...). “Num estudo recente que conheco
sobre intervengdo precoce no autismo, os autores recomendam um trabalho de 23h semanais, mas
atencdo, as 23h englobam o estar com a familia e com a crianca” (académico).
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Figura 34 — Avaliacdo da satisfacdo familias relativamente ao nimero de horas de intervencio no
ambito da IPI, por escaldo etirio da crianca

Categoria/ Area da

qualidade de vida

100% —

90%

80%
70%

60% B Muito satisfeito
50% Satisfeito
40% M Insatisfeito
30% B Muito insatisfeito
20%
10%

0% T T )

<=6 Anos 7-16 anos

>16 anos

Sub-categoria/
Dimensodes

[[3]

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Unidades de
registo/indicadores

Quadro 21 - Adequagao do nimero de horas de interven¢do em sede de IPI

Unidades de contexto/discurso

Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

impacto

Exercicio dos
direitos

Adequacgdo do
namero de horas
de intervengdo

Académicos — “Em média, hora e meia por semana de apoio junto
da crianga, mas a IP é muito mais do queisso, inclui todo o trabalho
de parceria com a familia, educadores, e que no fundo vai
continuar durante a semana na légica do modelo de IP.”
Académicos 2 — “Com uma crianga pequena interessa trabalhar
mais com a familia do que com a crianga para que depois eles nas
suas praticas didrias tenham uma interagdo mais rica com aquela
crianga.”

Académicos 3 — “Num estudo recente que conhego sobre IP no
autismo os autores recomendam um trabalho de 23h semanais,
mas atencgdo, as 23h englobam o tempo que a familia trabalha com
acrianga (...).”

Técnicos das ELI — “Uma hora semanal ... é muito pouco.”
Técnicos das ELI 2 — “1 hora e 45 minutos em média por semana
(...), O ideal seria, sei |3, 5 horas por dia sé para uma crianga, mas
isso é impensavel.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “Uma
terapia uma vez por semana ou duas vezes por semana é uma
mentira.”

Segundo o Despacho Conjunto 891/99, de 19 de outubro, no artigo 9.1.1, e o

Decreto-Lei n.° 281/2009, 6 de outubro, que instituiu o SNIPL 8¢ o apoio disponibilizado

pelas ELI deve ser prestado através de equipas multidisciplinares. Analisando a

informagdo quantitativa recolhida a este respeito e cruzando a mesma com o escaldo etério

da crianca, observa-se que o apoio através de equipas multidisciplinares tem vindo a

186 yide Predmbulo e artigos 52 e 62 do Decreto-Lei n.2 281/2009, 6 de outubro.
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diminuir nos ultimos anos em detrimento de um apoio prestado por um técnico
especializado. Assim, de acordo com as respostas fornecidas pelas familias, a intervengao
multidisciplinar, que representava 51,5% do apoio em IPI, no caso dos inquiridos cujos
filhos tinham a data do inquérito mais de 16 anos, diminuiu progressivamente para 46,6%
(agregados com criangas entre os 6 € os 16 anos), e finalmente para 38.6%, considerando
as familias cujas criangas sdo apoiadas atualmente pela IPI. Tal facto evidencia a atual

187 “aposta no apoio

visdo transdisciplinar da IPI, que, contrariamente a anterior,
protagonizado por um profissional, embora com uma equipa de retaguarda. Assim,
observou-se que independentemente das ELI integrarem profissionais de formagao
multidisciplinar, o apoio no terreno, junto da crianca e da familia passou a ser prestado
sobretudo de forma transdisciplinar, na maioria dos casos, ministrado por um docente,

muitas vezes sem qualquer experiéncia neste campo como se confirmara mais a frente.

Figura 35 — Quem presta ou prestou o apoio a crianca no 4mbito da IPI, por escalio etirio da crianca

100%

90%

80%
’ B NS/NR

70%

60%
B Apoio prestado por
Equipa de técnicos

40% multidisciplinar

50%

30% W Apoio prestado por um
20% técnico especializado

10%

OOO T T
<=6 Anos 7-16 anos >16 anos

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Ao desagregar-se os dados em presenca por escaldo etario da crianga, observa-se
uma maior insatisfagdo relativamente ao ntimero de técnicos e de especialidades
envolvidas na intervencdo precoce nas familias cujas criangas se encontravam a ser
apoiadas pela intervengdo precoce a data do inquérito. Face ao descrito, a metodologia

atual de concentragdo do apoio em sede IPI em apenas um técnico, como preconiza o

187 Mais direcionada para uma intervencdo de cariz multidisciplinar e direta com a crianca

(reabilitativa/terapéutica).
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modelo transdisciplinar do SNIPI, ndo parece obter uma aceitagdo favoravel por parte das

familias.

Figura 36 — Avaliacio da satisfacio familias relativamente ao nimero de técnicos e de especialidades
envolvidas na IPL, por escaldo etario da crianca
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

O modelo atual de implementagdo/operacionalizagdo da intervengdo precoce em

Portugal assenta, como atras se referiu, no denominado modelo transdisciplinar:

“Num modelo transdisciplinar temos um técnico responsavel por cada caso, ou seja, um
mediador que apoia a familia, mas temos uma equipa de retaguarda com quem pode articular e
complementar alguma falha daquele que é responsavel pelo caso” (Coordenador do SNIPI).

No ambito do modelo transdisciplinar do SNIPI, quem faz normalmente a ligacao
a familia e ao contexto em que a crianga se insere, se for o caso (Creche, ATL, pré-
escolar), ¢ um docente membro da ELIL. A equipa de retaguarda, composta por técnicos
especialistas (terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, psicélogos, psicomotricistas,
entre outros), t€m por missdao enquadrar, formar e apoiar estes docentes. De acordo com
os atores auscultados, os docentes sdo chamados a esta tarefa de trabalho mais direto com
a crianga/familia, ndo porque disponham de uma formacao mais competente para o efeito,
mas porque existem em maior nimero nas ELI em detrimento dos técnicos especialistas.
A manifesta insuficiéncia do nimero de técnicos especialistas ao nivel das equipas de
intervengdo precoce tende a comprometer a qualidade do trabalho desenvolvido ao nivel
da intervengdo com a familia. Esta insuficiéncia de profissionais especializados face ao
nimero de criancas e familias a necessitar de apoio, ocasiona que este modelo de
intervengdo transdisciplinar ndo funcione de forma eficaz em muitas ELI, ndo dispondo

as equipas de tempo util para reunir regularmente e refletir entre si sobre o evoluir de cada
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situagdo em concreto. A tematica da operacionalizagdo do modelo transdisciplinar em
sede de IPI sera objeto de um maior aprofundamento no final do capitulo, aquando da

analise e reflexdo no ambito da avaliacdo global do sistema.

Quadro 22 - Adequagdo do niumero de técnicos que prestam apoio ao nivel das ELI

Categoria/ Areada | Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso

qualidade de vida Dimensodes de registo/indicadores
impacto

Técnicos das ELI — “Temos muita falta de recursos. Na minha
equipa apoiamos 120 criangas por ano e como recursos tenho 5
docentes, uma psicéloga a 60%, uma assistente social a 50%, uma
terapeuta da fala, a 20%, uma fisioterapeuta a 20% e uma médica
a 10%. S6 os docentes tém intervengdo direta com a familia, os
restantes estdo na retaguarda.”

Técnicos das ELI2 - “Hd uma falta de recursos imensa,
nomeadamente em termos de técnicos especializados. Eu tenho
apenas uma terapeuta da fala para todo o concelho, assim ndo é
possivel (...) No tempo do Despacho Conjunto tinha 3 terapeutas da
fala. O nosso servigo funciona desde 1993, j& assistimos a vérias

Bem-estar Social, alteragBes legislativas, ja passamos por varias fases. (..) Se me
direitos e Exercicio dos Adequacgdo do disserem que é para atuar como temos andado a fazer, ou seja, que
autodeterminagdo direitos nimero de técnicos | ndo é para fazer terapias, se calhar ndo preciso de muitos mais

que prestam apoio técnicos, mas ainda assim o que tenho é claramente insuficiente.”
Técnicos das ELI 3 - “Quanto a recursos, por acaso este ano até ndo
estamos mal de todo, seguimos 230 criangas e para essas criangas
tenho 16 técnicos na ELI, embora nem todos a tempo inteiro. Sdo
6 docentes (nem todos a tempo inteiro), um técnico a 19h, temos
outros técnicos que partilham o seu trabalho entre os CRl e a IP. Os
terapeutas da fala também nem todos estdo a tempo inteiro.”
Técnicos das Elis 4 — “Para todas as criangas temos 16 técnicos,
incluindo os 6 docentes, mas nem todos a tempo inteiro. Temos
técnicos a 19h, temos técnicos que partilham o seu trabalho com
os CRI. Os terapeutas da fala também nem todos estdo a tempo
inteiro.”

Relativamente ao nivel de formagdo dos membros das ELI, da andlise da
informag¢do obtida pela via qualitativa salientam-se os seguintes pontos: 1)
desconhecimento em geral sobre os principios da intervencdo precoce atual,
desenvolvimento infantil e sobre o funcionamento do método transdisciplinar; ii) fraca
formacdo de base na area da deficiéncia e iii) persisténcia, em algumas ELI, de uma
cultura de intervengdo centrada na crianga ao estilo do modelo médico-reabilitativo, em
detrimento da interven¢ao centrada na familia.

A formacao dos profissionais €, para os peritos, um dos principais pontos fracos do
SNIPI.

“Em termos de pontos negativos, destacaria a formacao (...) como € que se operacionaliza

o papel da formacdo no d&mbito do SNIPI?”” (académico).

Um dos principais problemas unanimemente constatados e com repercussao ao

nivel da qualidade da formacdo dos técnicos das ELI passa pela instabilidade da

206



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

composi¢do das equipas. A este propdsito, como temos vindo a salientar, a afetacdo dos
recursos do ME muda anualmente, ndo se conhecendo exatamente que logica preside a
alocacdo dos docentes/educadores afetos a IPI. Segundo os entrevistados, na maioria das
situacdes, o critério de sele¢do ndo se prende com a experiéncia ou formagdo dos
profissionais, mas com outros aspetos que alegam desconhecer, chegando a ser
selecionados para as ELI professores de matematica, educacao visual, entre outras areas

e sem qualquer formagao neste campo.

Quadro 23 - Avaliagdo qualitativa da formagao dos técnicos das ELI

Categoria/ Sub- WLIGET [ Unidades de contexto/discurso
Areada categoria/ de registo

qualidade Dimensodes indicadores
de vida de impacto

Académicos - “A formagdo de base dos técnicos na area da deficiéncia é ja de si
fraca (...). Além do mais esses profissionais continuam ainda muito focados na
crianga.”

Académicos 2 — “Eu posso ter um saber muito grande numa érea especifica, mas
se o aplicar segundo um modelo médico, fechado, centrado na crianga, perde-
se oportunidades de potenciar as vivéncias mais amplas da crianga nos seus
contextos de vida, retirando-lhe aquilo que é mais significativo.”

Académicos 3- “Os técnicos ndo estdo formados para funcionar dessa maneira
e, portanto, acabam dificilmente por trabalhar uns com os outros de uma forma
transdisciplinar.”

Académicos 4 — “Claro que para que a IPI resulte é essencial que os profissionais
tenham uma grande formagdo de base.”

Académicos 5 - “(...) a formagdo de base das pessoas individualmente, acho que
é fraca. Desde a educadora ao psicologo, ao terapeuta, a formagdo é muito fraca
na sua area de especialidade {(...).”

Bem-estar Exercicio Formagdo Académicos 6 - “(...) as pessoas que detém mais formagdo podem n3o ser as
Social, dos direitos | dos escolhidas para integrar as equipas. Parece um contrassenso, pois se é tdo
direitos e técnicos importante a formacgdo nesta area para se perceber como se deve atuar em IPI

das ELI (... ) ndo faz sentido que os profissionais que ndo tiveram essa formagdo sejam

os escolhidos.”

Técnicos das ELI — “N6s vamos fazendo formagdes.”

Técnicos das ELI2 “Nés temos tido formagdo, quer com o ISPA, quer organizada
pelo SNIPI. Temos feito também autoformagdo.”

Técnicos das ELI 3 — “Ha uma grande falta de formagdo dos técnicos, quer em
termos de desenvolvimento infantil em geral, quer em termos de formagdo
especifica”.

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI “Ndo conseguimos
dar qualquer espécie de formagdo a equipas onde todos os anos mudamos 78
docentes dos 158 que temos.”

Coordenagdo Nacional e Coordenacbes Regionais do SNIPI 2 - “Quando
aparecem nas equipas de intervengdo precoce (os docentes), € um problema
para eles e é um problema para néds, porque entram ja tarde e estdo até junho.
A partir de jd comegam a sair e nds ndo conseguimos garantir um servigo de
intervengdo precoce assim.”

Tendo sido no capitulo anterior objeto de analise o papel positivo dos técnicos das
ELI na informacao e esclarecimento dos pais sobre 0 acesso a prestagdes sociais € outros
beneficios ao nivel da legislagdo laboral, abordemos agora o contributo da IPI para a

melhoria da informacao das familias sobre as PEA.
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O grafico seguinte coloca em evidéncia a opinido das familias neste dominio. Para
a maioria dos inquiridos, o apoio ao nivel da IPI foi considerado importante ou muito
importante para a melhoria da informagdo que detinham sobre as PEA. Neste item, ao
contrario do observado nas questdes anteriores, a varidvel “grupo etario da criang¢a” ndo

parece influenciar as respostas das familias.

Figura 37 — Avaliacio das familias relativamente ao grau de importincia que atribuem a IPI para a
melhoria da informacéo sobre as PEA, por escalio etario da crianga
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

No que concerne a informagao recolhida com base nas entrevistas, a generalidade
dos profissionais das ELI entrevistados alega trabalhar este aspeto com a familia. Sendo
a Perturbagdo do Espetro do Autismo uma sindrome complexa, os profissionais
entrevistados afirmam procurar ajudar a familia a melhor compreender o autismo,

esclarecendo-a igualmente sobre as terapias existentes no mercado, entre outras matérias.

“Nos até ajuddmos a criar um grupo de entreajuda de pais de criangas com autismo,
exatamente porque sentimos da parte das familias essa necessidade de conhecer mais sobre as
PEA” (Técnico de ELI).

Os terapeutas e peritos em autismo extra SNIPI assumem uma visdo mais negativa
da IPI a este propdsito considerando que a IPI ndo tem esta preocupacdo nas suas rotinas

de intervencao.
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Quadro 24 - Papel dos técnicos das ELI ao nivel da informacdo das familias sobre as PEA

Categoria/ Area

da qualidade de
vida

Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

Sub-categoria/
Dimensdes de
impacto

Exercicio dos
direitos

Unidades de
registo/indicadores

Papel dos técnicos
das ELI na
informagdo sobre as
PEA

Unidades de contexto/discurso

Académicos - “Eu penso que deveria haver essa preocupagdo, ndo
posso garantir que o fagam.”

Técnicos das ELI — “Dentro dos recursos que temos, esse pode ser o
principal papel da ELIS. (...) passamos a informagdo aos pais, mas o
pior sdo os custos desses métodos (terapias). “

Técnicos das ELI 2- “Tentamos dar informagdo sobre as unidades, o
tipo de brincadeiras, vamos a casa e tentamos adaptar o espago e
adequar o mesmo de forma a potenciar o desenvolvimento da
crianga. Damos também algumas estratégias aos pais (...).”

Técnicos das ELI 3 - “A informagdo é poder e a ideia é darmos este
poder as familias e fazer a ponte e encaminhar as familias para os
recursos especializados na comunidade. No meu caso, articulo com a
APPDA aqui da area.”

Técnicos das ELI 4 - “No modelo centrado na familia, a familia é que
vai tomar a decisdo daquilo que quer para o seu filho, seja no privado,
seja no publico, dando néds informagdo sobre as varias hipdteses que
existem.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI - “Temos
tido muita preocupagdo com a informagdo aos pais. Temos
desenvolvido muitas a¢bes de formacgdo a esse nivel, em que os pais
sdo os primeiros a ser convidados. Na sequéncia de uma dessas agdes
constituiu-se um grupo de pais de autoajuda.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI - “Nos,
por exemplo, quando as familias nos aparecem muito confusas sobre
os modelos de intervengdo do mercado, costumamos dizer que o
modelo DIR e Floortime ndo é compativel com o modelo cognitivista
de desenvolvimento, porque os principios colidem.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “A
intervengdo precoce que eu conhego ndo faz nada quanto a isso. Ndo
ha nada. Algumas associagdes sim, fizeram manuais, etc., a IP ndo faz
nada disso.”

A generalidade dos atores chave auscultados reconhece a mais-valia da intervengao

precoce, quando corretamente aplicada, enquanto ferramenta promotora do
desenvolvimento das criangas com autismo e de apoio as suas familias. Contudo, nenhum
dos entrevistados conseguiu identificar, de memoria, qualquer estudo cientifico nesse
campo. Nao obstante, alguns técnicos de ELI t€ém vindo a disponibilizar informag¢ao para

varios estudos, mas nunca lhes foi dado conhecimento dos resultados desses trabalhos.

“(...) ndo temos estudos, mas gostariamos de ter. Era interessantissimo ter acesso ao
programa de IPI para autismo” (Coordenagao SNIPI).
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Quadro 25 Conhecimento de estudos sobre o impacto da IPI em criangas com autismo

Categoria/ Area Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso

da qualidade de Dimensodes de registo/indicadores
JILE] impacto

Técnicos das ELI - “Temos sido alvo de questionarios e estudos, mas
ndo tenho conhecimento dos resultados e daquilo que nés avaliamos
dos nossos casos acho que causamos impacto na crianga. Por

Bem-estar Social, Exercicio dos Conhecimento de exemplo, o trabalho que fazemos entre pares nas creches vai ter de
direitos e direitos estudos sobre o certeza impacto no desenvolvimento daquela crianga, sem davida.”
autodeterminagdo impacto da IPl em Técnicos das ELI 2 — “Foram-nos pedidos dados para um estudo, mas
criangas com ndo conhecemos os resultados.”
autismo Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) - “Ndo
conhego nada, mas se calhar existem.”
Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI - “(...) ndo

temos estudos, mas gostariamos de ter. Era interessantissimo ter
acesso ao programa de IP para autismo.”

V.1.3 Sumario e discussio

Como se evidenciou, o direito das criangas com deficiéncia e suas familias a um sistema
de intervencdo precoce na infincia encontra-se consagrado no edificio juridico nacional,
sendo atualmente enquadrado pelo Decreto-Lei n.° 281/2009, 6 de outubro, que instituiu
o SNIPI. Desta forma, a efetivacdo da universalidade do direito de acesso a medida
constituiu uma das primeiras questdes que aqui desenvolvemos. Essa universalidade de
acesso ndo se encontrava assegurada a data do inquérito as familias (ano de 2013).188 A
data do inquérito, cerca de um tergo das familias com criangas com autismo até aos 6 anos
de idade ndo era apoiado em sede de IPI. Posteriormente, em 2015, aquando das
entrevistas aos atores chave neste ambito tdo pouco. A regido Norte foi descrita como
aquela onde as lacunas de cobertura eram mais evidentes. Ainda assim, os resultados
obtidos pela via quantitativa permitem observar, do ponto de vista longitudinal, um
aumento gradual do acesso a IPI em Portugal.

A “incapacidade de resposta do sistema’ apresenta-se como o principal motivo de
ndo acesso a IPI por parte das familias com criangas com autismo até aos 6 anos. Também
a maioria dos atores chave corrobora o entendimento de que esta ¢ a mais importante
razdo para ndo existir apoio no ambito da IPI. Outra constatagdo preocupante que a
investigacdo coloca em evidéncia prende-se com desconhecimento que ainda subsiste
sobre esta medida. “Nao sabiamos que existia tal resposta e ndo fomos informados”,

apresenta-se como o segundo motivo mais evocado pelas familias que tém criancas em

188 Cerca de um terg¢o das familias com criangas com autismo até aos 6 anos de idade nfio eram apoiadas
em sede de IPI.
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idade de frequentar o sistema e ndo sdo apoiadas. Ao invés, observou-se que a terceira
resposta com maior peso percentual para a ndo frequéncia de IPI resulta de uma op¢ao
consciente da familia: “por opgdo, pois a intervengdo precoce ndo tinha a qualidade
desejada”. Esta opcao da familia em ndo aceder ao servico € conhecida e de certa maneira
compreendida pelos atores entrevistados.

“Muitas vezes as familias acabam por desistir da IPI porque ndo vém ai grande utilidade.
O apoio ¢ escasso e nao resolve o problema das terapias que continuam a ter que pagar do seu
bolso” (Especialista em autismo — exta SNIPI).

Em termos positivos, reforca-se a ideia que, embora o sistema ainda ndo consiga
abranger todas as criangas elegiveis e respetivas familias, o usufruto dos servigos, bem
como o acesso a informagdo para aceder a IPI, tem vindo a aumentar consistentemente ao
longo dos ultimos anos.

O “exercicio dos direitos” consubstancia-se como uma das poucas variaveis em
estudo que a maioria dos agregados com criangas entre 0 e os 6 anos nao identifica como
um aspeto critico da sua qualidade de vida apos o nascimento do filho com autismo. A
investigacdo constatou uma aprecia¢do mais positiva da qualidade de vida neste dominio
nas familias com acesso a IPI do que nas que ndo sdo apoiadas pela medida. Tal pode ser
explicado pela valorizagdo do trabalho dos técnicos das ELI no esclarecimento e ajuda no
preenchimento e fundamentacdo de requerimentos para a obtencao de prestacdes sociais
ou para acesso a medidas mais favoraveis no ambito da legislagdo laboral. Ainda assim,
da informacdo obtida via entrevistas ressalta a constatagdo de que embora em termos
tedricos a intervenc¢do precoce se afirme como uma resposta promotora dos direitos das
familias, ao nivel da sua implementagao persistem ainda falhas graves que ndo permitem
atingir esse objetivo de forma totalmente eficaz.

“O modelo subjacente ao SNIPI sim, promove os direitos das familias, agora como esta a

ser implementado, ndo” (Académico).

O contributo da intervengao precoce para o bem-estar social, exercicio dos direitos
e autodetermina¢do das familias ndo se esgota na garantia de acesso ao sistema. A
disponibiliza¢do de um servico de qualidade, adequado as necessidades da crianca e do
agregado, tende a contribuir para a promogao desta area de qualidade de vida familiar.
Como oportunamente foi demonstrado, uma das determinantes evocadas na literatura
(Autism Europe, 2010) que tende a perspetivar um prognostico mais favoravel

relativamente ao desenvolvimento global de uma crianga com autismo, estd relacionada
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com a precocidade na interven¢do. Do cruzamento da informagdo quantitativa com a
qualitativa apurou-se que, embora do ponto de vista longitudinal se observe uma
progressiva diminui¢do da idade média de inicio da interven¢do,'® a entrada no sistema
continuava em 2015 a ser tardia, tendo em consideracdo que os primeiros sintomas de
autismo ocorrem normalmente a partir dos 15/18 meses. Para a maioria dos atores chave
entrevistados o inicio do apoio via IPI ndo acontece antes dos 3 anos.

Outro aspeto importante identificado na literatura prende-se com o niimero de horas
de intervengdo. Como se aprofundou no capitulo III, independentemente do método de
intervengdo em causa, existe atualmente um consenso cientifico no sentido de que o
desenvolvimento das criangas com autismo serd potenciado se estas acederem a um
servigo de IPI de carater semi-intensivo ou mesmos intensivo — no minimo de 20 horas
semanais (Myers et al., 2007; Autism Europe, 2010). A investigacdo apurou que ao
aumento progressivo do numero de criangas apoiadas pelo sistema nos ultimos anos
correspondeu, ndo s6 uma diminui¢do do numero de técnicos envolvidos na intervengao
por crianga, mas também, neste caso, uma diminuic¢ao progressiva do numero de horas de
apoio. A informacdo quantitativa recolhida, analisada numa perspetiva longitudinal,
demonstrou um decréscimo continuo do nimero de horas de apoio semanal ao longo do
periodo de referéncia (>16 anos — 3,06; 7-16 anos — 2,93; <=6 anos — 2,59). Se a
diminui¢ao do ntimero de técnicos envolvidos na interven¢ao com a crianga/familia pode
ser explicada pela introdugdo no ambito do SNIPI do modelo transdisciplinar de
interven¢do,!”® a diminui¢do do nimero de horas de apoio pode estar relacionada, para
além desta questdo, com o aumento do numero de criangas no sistema sem o
correspondente refor¢o das equipas em termos de recursos humanos.!*! Esta diminuigio
do niimero de horas de apoio semanal em sede de IPI é corroborada pela analise da
informacgao obtida por via qualitativa. Segundo os peritos e atores chave auscultados, o
sistema ndo se refor¢ou proporcionalmente em termos de recursos humanos para apoiar
o aumento de criangas e familias que entraram por via da aprovacdo do Decreto-Lei n°
281/2009, de 6 de outubro.

“Isto ¢ aquilo que nos podemos oferecer e podemos ter aqui alguma utilidade neste
caminho, mas ele precisa de mais horas” (Técnico de ELI).

189 3 06 - Familias com jovens com mais de 16 anos a idade; 2,93 - agregados com filhos entre os 7 ¢ 0s 16
anos e finalmente 2,59 familias cujas criangas frequentam atualmente o SNIPI.

190 Este modelo preconiza exatamente a restrigdo do apoio a apenas um técnico.

191 Com a aprovagao do Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de outubro, consagrou-se a universalidade do acesso
ao sistema, desiderato, que, embora ainda ndo alcangado, se traduziu num aumento consideravel do nimero
de criangas/familias apoiadas por esta medida de politica.
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Em congruéncia com o exposto, a investigagdo apurou que, a esta progressiva diminui¢ao
do niimero de horas de intervencdo disponibilizadas ao longo do periodo temporal em
analise, corresponde igualmente a uma progressiva insatisfacdo das familias face ao
numero de horas semanais de apoio em sede de IPL.

No que respeita & composi¢ao das equipas que intervém junto da crianga/familia, a
opcao do SNIPI pelo apoio transdisciplinar em detrimento das equipas multidisciplinares
de intervengdo, explica a diminui¢do desde tipo de intervengdo ao longo do periodo de
referéncia (51,5% - inquiridos cujos filhos tinham a data do inquérito mais de 16 anos;
46,6% - agregados com criangas entre os 6 € 0s 16 anos; e 38.6% - familias cujas criangas
sdo apoiadas atualmente IPI). A ja aqui suficientemente abordada op¢do pelo modelo
transdisciplinar de intervengdo, em que o apoio ¢ sobretudo ministrado por um técnico,
apresenta-se como explicagdo e justificacdo tedrica e metodologica para o afastamento
das equipas multidisciplinares da intervencdo de primeira linha. Os profissionais mais
especializados na 4area da deficiéncia encontram-se numa posicdo de
retaguarda/aconselhamento face ao apoio mais direto. Recorde-se que no periodo anterior
a criagdo do SNIPI, a abordagem da IPI era mais direcionada para a componente
reabilitativa/terapéutica, através de equipas de trabalho multidisciplinar (terapeutas da
fala, psicologos, terapeutas ocupacionais, psicomotricistas, etc.). A este proposito, o
estudo apurou que a maioria das familias inquiridas se encontrava insatisfeita face ao
numero de técnicos e de especialidades envolvidas na intervencdo precoce. A expressao
dessa insatisfagdo tem vindo a aumentar ao longo do periodo de referéncia,
correspondendo este aumento gradual da insatisfacdo ao periodo de transicao para a
implementagdo do novo modelo de apoio. A maioria dos atores chave entrevistados,
sendo favoréaveis do ponto de vista tedrico ao modelo transdisciplinar de implementagao
da IPI, reconhecem que as lacunas ao nivel dos recursos humanos afetos as ELI, aliadas
as necessidades de formacdo dos mesmos, tendem a condicionar o nivel do apoio
prestado, o que pode explicar esta insatisfacdo expressa pelas familias.

No ambito da implementacdo do modelo transdisciplinar, a investigagdo coloca em
evidéncia de forma incisiva o critério que preside a alocagdo dos docentes e educadores
do Ministério da Educacdo nas equipas. Este topico, amplamente debatido nas
entrevistas, levanta trés questdes importantes que merecem a melhor reflexdo: i) a
alocagdo no inicio de cada ano letivo dos docentes ocasiona constantes alteragdes na

constituicdo das ELI e, consequente, instabilidade. Por outro lado, quando estes técnicos
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jé& detém alguma experiéncia em IPI, termina o ano letivo e o seu consequente contributo
na ELL No ano letivo seguinte recomegara todo o processo do ponto de partida; ii) a
discrepancia entre o niimero de meses efetivamente trabalhados por ano pelos docentes
em relagdo aos profissionais de satide ou relativamente aos alocados pelo Ministério da
Seguranga Social cria situagdes de desigualdade no seio da equipa que ndo promovem a
sua coesdo interna. Desta forma, enquanto os docentes colaboram na ELI apenas durante
o ano letivo, beneficiando inclusive das interrupgdes letivas, os restantes membros da
equipa trabalham os doze meses do ano; iii) A desadequacdo observada entre as
competéncias e saberes dos elementos alocados as ELI pelo Ministério da Educagdo e a
formacdo exigida para o trabalho em sede de IPI tende a gerar, em muitos destes
profissionais, situacdes de desmotivacdo e de algum desinteresse face a natureza do
trabalho que ¢ suposto desempenharem na ELI. Como anteriormente referido,
recorrentemente sdo alocados as equipas docentes oriundos de areas disciplinares tao
distintas como a matemadtica, historia, trabalhos manuais, entre outras, sem qualquer
conhecimento ou experiéncia em educacgdo especial ou desenvolvimento infantil. Esta
questdo em concreto assume ainda uma maior relevancia se se considerar que, de acordo
com o modelo transdisciplinar em vigéncia, sdo estes docentes e ndo os técnicos
especialistas que intervém junto das criangas e familias.

No que concerne aos principais aspetos a melhorar na implementagao da IPI em
Portugal, a formacdo dos profissionais das ELI foi identificada como uma prioridade do
SNIPI por se constituir um aspeto critico do sistema. S6 dispondo de profissionais
altamente qualificados e formados ¢ possivel garantir a qualidade na prestacdo dos
servicos de IPI. A este nivel, através da anélise da informagao obtida pela via qualitativa,
a investigacao constatou nao s6 uma fraca formacao de base dos profissionais na area da
deficiéncia, como também um desconhecimento generalizado sobre a area do
desenvolvimento infantil, principios da intervenc@o precoce atual e funcionamento do
método transdisciplinar.

Em termos positivos, a investigagcdo constatou um importante contributo da IPI para
a melhoria da informacao das familias, quer sobre as PEA, quer na promoc¢ao do exercicio
dos seus direitos sociais. Reafirma-se o importante papel dos técnicos das ELI no apoio
em requerimentos de prestacdes sociais, esclarecimento sobre a legislagdo de apoio a
familia, entre outras matérias relacionadas com o exercicio dos direitos e

autodeterminagdo das familias.
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Como se expds e discutiu, o desempenho do sistema e a sua adequagdo as necessidades
das criangas com autismo e suas familias consubstancia-se num elemento central para a
promogado do bem-estar social, exercicio dos direitos e autodeterminacdo das familias. A
presente sintese e discussao dos resultados neste ambito, obtidos através de um conjunto
vasto de varidveis e indicadores de desempenho, permitiu conhecer alguns pontos
positivos e aspetos a melhorar pelo SNIPI neste aspeto. De seguida, passar-se-4 a
apresentacdo de resultados sobre outra drea também relevante do bem-estar social da

familia, como ¢ concilia¢do entre a vida familiar e a atividade profissional.

V.2. Conciliacio trabalho/familia

A conciliagdo entre a vida familiar e a atividade profissional consubstancia-se como uma
das dimensodes mais relevantes no ambito do bem-estar social da familia. Neste subponto,
através da exploragdo da base de dados FPDA/IESE (2014), apresentar-se-ao resultados
sobre o recurso ao emprego a tempo parcial e progressdo na carreira dos membros das
familias com criancas com PEA, dos 0 aos 6 anos, com e sem acesso a IPI. Esta
informagdo serd igualmente complementada com a recolhida nas entrevistas/focus group
realizados. Neste particular, haverd ainda espago para debater o papel da IPI e dos
técnicos das ELI enquanto instrumentos e facilitadores da conciliacdo
familiar/profissional destes agregados.

O recurso ao trabalho a tempo parcial constituiu no ano de 2013,'°> uma opg¢io para
14% da populagdo com emprego em Portugal.!®®> Nogueira ef al. (2014) constataram que
23,5% das familias com criangas e jovens com PEA trabalhavam ou ja tinham trabalhado,
utilizaram essa modalidade de emprego.

Relativamente as familias com criangas com autismo entre os 0 e 0s 6 anos, cerca
de 25,0% encontravam-se a data do inquérito a trabalhar em part-time ou ja tinham
recorrido a esta modalidade laboral no sentido de melhor apoiar a sua crianga com PEA.
A utilizagdo do trabalho a tempo parcial pelas familias com criangas com PEA inquiridas
encontra-se assim percentualmente acima'®* da média para a populagio em geral

empregada em Portugal (nesse ano), aproximando-se do valor apurado para a média dos

192 Ano de inquirigdo as familias por Nogueira et al. (2014).
193http://www.pordata.pt/Europa/Populacao+empregada+a+tempo-+parcial+por+sexo+%28percentagem%
29-1765

194 No caso das familias com criangas entre os 0 € 0s 6 anos, mais que duplica.
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paises da UE28 (2013).!%> Nao obstante se tenha observado uma diferenga percentual de
10 p.p. no acesso ao trabalho a tempo parcial entre as familias com e sem apoio de IPI,
ndo se conseguiu obter uma explicacdo plausivel para este facto, nomeadamente através
da andlise da informagao qualitativa. A generalidade dos atores entrevistados entende que
o modelo de funcionamento atual da IPI ainda ndo concorre para promover a conciliagdo

entre a atividade profissional e a vida familiar.

Figura 38 — Op¢éao por um emprego a tempo parcial das familias com criangas com PEA até 6 anos,
com e sem acesso a IPI
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comepore e _ e
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

A figura 39 traduz, de forma inequivoca, uma associacdo direta entre as variaveis
“escaldo de rendimento do agregado” e “opg¢do por um trabalho a tempo parcial”. Desta
forma, segundo a andlise da informag¢do quantitativa, a op¢ao por um trabalho a tempo
parcial aumenta na razdo inversamente proporcional do rendimento familiar. Uma
hipotese explicativa para este facto podera estar relacionada com a menor capacidade das
familias de baixos recursos em encontrar solu¢des no mercado para cuidar dos seus filhos
enquanto trabalham. Por outro lado, quem toma a opc¢do de permanecer em casa para
apoiar a sua crianga, prescinde um emprego e tempo inteiro, o que origina igualmente

uma redugdo no seu rendimento.

195 Vide link - nota de rodapé n°37.
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Figura 39 — Op¢éao por um emprego a tempo parcial das familias com criangas com PEA até 6 anos,
por escaldo de rendimento familiar

>3001€

12,1

pe 2001 a3000¢ [ -
R e
<iispor I

%
0,0 5,0 10,0 15,0 20,0 25,0 30,0 35,0

Fonte: FPDA/IESE (2014)

A progressao na carreira consubstancia-se igualmente num indicador importante do
bem-estar social das familias, nomeadamente no que concerne ao dominio da realizacao
profissional e material. Segundo Nogueira et al (2014), tendo em consideracao o total da
amostra, somente um ter¢o das familias inquiridas (30,4%) afirmou ter continuado a
progredir na carreira como no passado, ou seja, antes do nascimento do filho com PEA.
No que respeita a populagdo com criangas em idade de frequentar a intervencao precoce,
a percentagem de respondentes que afirma ter continuado a progredir na carreira da
mesma forma que no passado ¢ ainda mais baixa (22,4%). Contudo, tal como seria
expectdvel, uma vez que a natureza do apoio no ambito da IPI ndo se relaciona
diretamente com a componente profissional dos familiares, ndo se registaram alteragdes
relevantes comparando as respostas das familias com e sem acesso a esta medida.

No que concerne a opinido dos entrevistados sobre o papel da IPI na promogao da
conciliagdo entre a atividade profissional e a vida familiar dos agregados com criangas
com PEA, destaca-se, num primeiro momento, a surpresa de alguns atores face a pergunta
formulada. Efetivamente, esta ndo ¢ das questdes mais vezes colocadas quando se
abordam as atribuicdes da IPI. Ainda assim, apo6s reflexdo, a generalidade dos
entrevistados tende em concordar que a intervengdo precoce pode e deve assumir um
papel mais relevante nesse dominio.

“O respeito pela conciliagdo da vida familiar e profissional tem que ser tido em conta no
plano de intervencao e na resposta que tem que ser dada” (Coordenagdo do SNIPI).

Relativamente a esta questdo, observou-se, contudo, uma divisdo de opinides ao
nivel dos técnicos das ELI entrevistados. Assim, enquanto alguns entendem que a

conciliagdo da vida familiar e profissional ¢ uma preocupagdo muito presente no seu
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trabalho didrio, ndo s6 pela informacdo que dizem prestar as familias sobre os seus
direitos laborais, mas também porque ajustam os horarios de intervencdo as necessidades
das familias, outros ndo partilham da mesma opinido. Estes ultimos partem do principio
de que esta matéria ndo ¢ uma missdo da IPI, reconhecendo, contudo, que normalmente
existe um desencontro entre o horario de trabalho da ELI e o horario em que os pais se
encontram disponiveis para acompanhar esse trabalho.

“O problema ¢ que como os pais quase todos trabalham, s6 tém mais disponibilidade a
partir das 18h ou 19h e os elementos da ELI, a essa hora, ja ndo estdo a trabalhar” (Técnico de
ELI).

Os técnicos e especialistas em autismo infantil extra SNIPI apresentam-se uma vez
mais como os mais criticos face ao trabalho desenvolvido. Na sua opinido, a IPI ndo
trabalha no sentido de apoiar as familias ao nivel da conciliagdo entre a vida familiar e
atividade profissional. Para estes atores, a conciliagdo ¢ um aspeto importante, que
deveria ser levado em conta desde o inicio, no desenho do plano individual de

intervengao.

Quadro 26 - Relagdo entre a IPI e a conciliagdo entre a vida familiar e atividade profissional

Unidades de
registo/indicadores

Sub-categoria/ Unidades de contexto/discurso
da qualidade de Dimensodes de

JILE] impacto

Categoria/ Area

Académicos — “Pois, deixe-me pensar, acho que sim, claramente. A
legislagdo ndo sei se prevé, mas deveria prever dispensa do trabalho
para a mde ou pai ficar em casa quando o profissional da ELI vai ld a
casa (...). Deixe-me ainda acrescentar que a nivel laboral ndo se
deveria sé dar dispensa para a familia levar a crianga as terapias, mas
quando a IPI vai a creche o pai ou a mde também deveriam estar
presentes.”

Técnicos das ELI - “Numa fase inicial, nas avaliagdes ainda se
disponibiliza algum tempo “fora de horas”, mas depois ja ndo se
consegue dar continuidade.”

Contributo da IPI
paraa conciliagdo
entre a vida familiar
e profissional

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) - “N&o, a IPI
ndo se preocupa nada com isso, mas isso € muito importante.”

Coordenagao Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI —
“Deveria ajudar na conciliagdo. Se partimos do principio que a IPI
implica os pais desde o inicio do processo, aquilo que os pais

Bem-estar Social, Conciliagdo entenderem que sdo as suas necessidades tem que ser considerado.”

direitos e entre a vida Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 2 - “O

autodeterminagdo | familiarea respeito pela conciliagdo da vida familiar e profissional tem que ser
atividade tido em conta no plano de intervengdo e na resposta que tem que ser
profissional dada.”

O papel dos
técnicos das ELI na
promogdo da
conciliagdo familiar
e atividade
profissional

Técnicos da ELI — “Os pais pedem muito o nosso suporte nas areas da
protecdo laboral para sensibilizar a entidade empregadora a ter
alguma flexibilidade para acompanhamento as terapias que por
norma estas criangas tém.”

Técnicos das ELI 2 — “Pretende-se que os profissionais se adequem
em termos de disponibilidade horéria as necessidades das familias,
logo ai, ha um aspeto importante para a conciliagdo.”

Técnicos das ELI 3 — “O trabalho dos pais dificulta o trabalho da IPI.
Era muito importante que os pais estivessem mais presentes aquando
da intervengdo com a crianga. O problema é que como os pais quase
todos trabalham s6 tém mais disponibilidade a partir das 18h ou 19h
e os elementos da ELI a essa hora ja ndo estdo a trabalhar.”
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V3. Participacio social, lazer, autonomia

A participagdo na vida da comunidade, os hébitos de lazer, bem como a frequéncia de
locais publicos, apresentam-se igualmente como aspetos importantes nao s6 para o bem-
estar social da familia, mas também para a satide mental/psicologica de cada membro do
agregado (Sousa et al. 2007). Tendo por base as respostas das familias com criancas com
autismo dos 0 aos 6 anos, com e sem acesso a IPI, que integraram a base de dados
FPDA/IESE (2014), apresentar-se-do agora os resultados apurados no que respeita a
participagdo na comunidade destes agregados. Num segundo momento, partindo da
informagdo recolhida por via de entrevistas, debater-se-4 a importancia da IPI e o papel
dos técnicos das ELI na participagdo social e autonomia das familias. Por tltimo, analisar-
se-a a pertinéncia e a necessidade de implementacdo de um servigo de babysitting

especializado em articulagdo com a IPI.

Analisando os resultados das familias com criangas até aos 6 anos, observa-se
igualmente um forte impacto das PEA ao nivel destes itens de bem-estar social. Desta
forma, 61,0% das familias inquiridas considera que a sua participacdo na comunidade
piorou ou piorou muito apds o nascimento do filho com PEA, 68,6%, admitiu ter deixado
de visitar os seus amigos com tanta frequéncia, e 50,8% concordou ou concordou
totalmente com a afirmag¢do “deixei de frequentar os mesmos espagos publicos.”
Verificou-se ainda que 68,7% dos agregados que deixaram de frequentar ou que
frequentam raramente espetaculos concorda ou concorda totalmente com a afirmagao:
“Apenas tenho tempos de lazer quando consigo arranjar alguém que possa ficar com o
meu descendente.”

A semelhanga do observado quando se estudou a progressio da carreira dos
familiares das criancas com PEA, também ndo se constataram alteragdes significativas
nas respostas dos agregados com e sem apoio de IPI. A {inica exce¢do prendeu-se com a
afirmacdo: “deixei de poder visitar com tanta frequéncia os meus amigos”, cujo grau de
concordancia dos agregados com acesso a IPI (58.5%) ¢ substancialmente inferior ao

verificado para os sem apoio desta medida de politica (78,6%).
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Figura 40 — Avaliacio do nivel de participacio na comunidade das familias com criancas até 6 anos,
com e sem acesso a IPI
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Como o observado em outras dimensdes, uma vez mais, as variaveis de
sociodemograficas tém influéncia na qualidade de vida das familias. Da analise da
informacao relativa as familias com criangas até aos 6 anos, independentemente do acesso
a IPI, observou-se uma relacdo direta entre baixos rendimentos e habilitacdes e uma
menor participagdo social. O estudo apurou que as familias que auferem rendimentos mais
baixos (< ao IAS x2) sdo as que em maior percentagem alegam que a sua participagdo
social piorou ou piorou muito apds o nascimento do filho com PEA (75,0%). No que
concerne a variavel “habilitagdes literarias”, verifica-se exatamente o0 mesmo, como alias
¢ percetivel através da leitura da figura 41. Assim, a totalidade dos respondentes com
habilitagdes literarias mais baixas, isto €, até ao 2° Ciclo do Ensino Basico (inclusive), e
83,3% dos inquiridos do nivel académico seguinte (3° Ciclo do ensino basico) admitem
que a sua participacdo social piorou ou piorou muito ap6s o nascimento do filho com
PEA, o que ndo acontece com os respondentes com habilitagdes literarias ao nivel do
ensino secundario e superior. No que respeita a analise da relagdo entre a variavel “estado
civil” e a participagdo social dos agregados, a quase totalidade dos inquiridos viavos ou
solteiros (84.9%) e separados/divorciados (90.0%) afirma que a sua qualidade de vida
piorou ou piorou muito neste campo, situagao que nao se afigura tdo penalizadora para os

respondentes casados.
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Figura 41 — Avaliacao do nivel de participacdo na comunidade das familias com criangas com PEA até 6
anos, por habilitagdes literarias do respondente
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De igual forma, a informagao recolhida pela via qualitativa corrobora a existéncia
de uma penalizacdo acrescida na participagdo social destas familias apds o nascimento do
filho com PEA. Para a generalidade dos atores entrevistados a exigéncia de cuidar de uma
crianga com estas caracteristicas representa por si s6 uma barreira acrescida a participagao
social, incluindo aqui o acesso ao lazer, desporto, cultura etc. Quando confrontados sobre
o contributo do SNIPI para a promoc¢do do acesso ao lazer e participagdo social, a
generalidade dos entrevistados entende que o modelo atual de IPI ainda ndo atua nesse
sentido. Embora a generalidade dos atores ouvidos ndo tenha uma opinido ainda maturada
relativamente a forma como esse apoio poderia ser prestado no ambito da IPI, concorda
que o SNIPI deveria trabalhar a promogao desta vertente da qualidade da vida da familia.

Por ultimo, a investigagdo procurou aferir a opinido dos atores chave sobre
necessidade social e pertinéncia de implementacdo de um servico de babysitting
especializado, em articulagdo com a IPI, que apoiasse as familias enquanto “respiro”,
promovendo “descanso do cuidador” e o acesso ao lazer. Embora a ideia apresentada e
os principios que a suportam tenha colhido a concordancia generalizada dos atores, o
modelo de operacionalizagdo deste servigo originou pontos de vista diferenciados. A
grande questdo em debate traduziu-se na interrogag@o se o servigco deveria ser ou nao
promovido via IPI. Para alguns atores esta resposta tenderia a ser internalizada no ambito
das competéncias da IPI. Contudo a maioria dos entrevistados partilha da opinido que tal
servigo deve prestado ou de forma informal e solidaria, recorrendo a familia mais

proxima, amigos/vizinhos, ou formalmente, enquanto resposta social estruturada, mas
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dinamizada através das entidades da comunidade. Neste particular, o papel da IPI, quanto

muito, traduzir-se-ia no encaminhamento e/ou de mediacdo de cada caso. Para a maioria

dos atores auscultados as designadas “redes de autoajuda” constituem recursos ainda

pouco explorados e que podem ser mais utilizados.

Da analise da informag¢do qualitativa, uma vez mais ressalta o principio base, que

se evidencia de forma transversal as varias questdes até¢ aqui abordadas e que preconiza

que a IPI ndo deve promover servicos diretos as criangas e familias, sejam de que natureza

for. Esta convic¢do encontra-se atualmente enraizada na matriz de orientagdo da

coordenacdo nacional do SNIPI sobre a implementacdo da IPI em Portugal. O foco da

intervencdo deve, por isso, incidir exclusivamente na capacitacdo as familias para

acederem aos servicos da comunidade, pelo que a resposta de babysitting especializado,

embora a considerem importante, ndo devera ser desenvolvida pela IPI.

Quadro 27 - Contributo da IPI para a promogao da participac¢do social, lazer e autonomia das familias

Categoria/ Area
da qualidade de
vida

Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

Sub-categoria/

Dimensodes de
impacto

Participagdo
Social, lazer e
autonomia

Unidades de
registo/indicadores

Contributo da IPI
para a promogdo da
participacdo social e
do lazer/autonomia
das familias

Unidades de contexto/discurso

Académicos — “Essa parte é muito importante, mas ainda ndo estd
suficientemente trabalhada.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “A IPI
deveria ter um papel importante a esse nivel, mas ndo tem.”
Coordenagao Nacional e Coordenagbes Regionais do SNIPI —
“Preocupagdo com esse aspeto tem, equacionado do ponto de vista
da intervengdo também, a operacionalizagdo é mais dificil.”
Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 2 — “Sim,
se a familia identificar essa necessidade. J& vi casos em que o
profissional ajudava a familia até nas idas ao supermercado.”

Importancia da
implementagdo de
um servigo de
babysitting
especializado em
articulagdo com a
IPI

Académicos — “Acho que faz sentido. Poderd ser interessante,
depende muito da prépria comunidade. Conhego exemplos de pais
que se organizaram para ficar com a crianga para que um
determinado casal pudesse ir ao cinema ou jantar fora uma vez.”
Académicos 2 — “Na prépria comunidade existem solugdes que ndo
se encontram muito potenciadas, as redes informais podem também
ser mais potenciadas.”

Académicos 3 — “Também ha casos de criangas que ndo podem ficar
com qualquer pessoa, portanto esse servigo poderia ser uma mais-
valia. A questdo é se esta resposta deveria estar ou ndo ligada com a
IP. Teriamos que pensar porque isso ndo seria especifico para a IPI,
mas comum para varias idades."

Técnicos da ELI — “Claro que sim e dentro do SNIPI. O SNIPI deveria
fazé-lo porque esta na base do modelo. Se nés trabalhamos segundo
as necessidades das familias, esse seria um objetivo a cumprir caso a
familia o manifestasse como importante.”

Técnicosdas ELI 2 — “Eu acho que sim, sé ndo sei se os pais aceitariam,
ou seja, os pais estdo muito cansados, mas ndo acredito que
estivessem interessados em entregar a sua crianga para irem a praia
ou a algum sitio cuidar da sua sanidade mental sabendo que o filho
ndo estava com eles.”

Técnicos das ELI 3 — “Era importante, era uma grande mais valia, mas
ndo sei se a nossa sociedade esta preparada para isso. Acaba por ser
um bal3o de oxigénio.”

Técnicos das ELI 4 — “A propria familia alargada também pode dar
resposta a isso. Ndo é suposto a IPI ter tudo o que sdo servigos de
resposta as necessidades das familias, porque as necessidades sdo
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Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

Participagdo
Social, lazer e
autonomia

Importancia da
implementagdo de
um servigo de
babysitting
especializado em
articulagdo com a
IPI

muitos vastas, o que é suposto é conseguirmos capacitar a familia
para que ela consiga procurar esses servigos.”

Técnicos das ELI 5 — “N6s temos um grupo de pais de criangas autistas
e para que eles possam participar no grupo, nés proporcionamos o
babysitting durante o periodo da reunido (...). A experiéncia diz-nos
que as familias tém dificuldade em encontrar com quem fique com os
filhos.

Técnicos das ELI 6 - “E verdade que as familias nos dizem ter essa
necessidade”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “Achava
uma boa ideia, embora ndo esteja previsto. A IPl deveria promover
igualmente a¢&es locais de convivio dos pais, para discussdo de temas
e ainda providenciar respostas para respiro dos pais. Alids, isso
deveria estar previsto nos objetivos que os técnicos acordam com a
familia.”

Coordenagdo Nacional e Coordenacées Regionais do SNIPI — “N&o é
da competéncia das ELI criar servigos especificos de resposta. Agora,
apoiar a intervengdo desses servicos, se eles surgirem, estd no ambito
das equipas técnicas de retaguarda (...) considero fundamental para o
suporte dos pais e irmdos.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI — “Os
servigos sdo da comunidade. A IPI pode ajudar a capacitar quem vai
ficar com a crianga, ficando os pais seguros que a crianga fica bem. O
servigo de babysitting é importante, mas deve estar na comunidade”.

V.4. Coesio familiar e relacdes interpessoais

A promogao coesdo familiar, por norma, ndo se inscreve entre os principais objetivos da
intervencao precoce na infancia. Todavia, dada a importancia e impacto da temética na
qualidade de vida familiar e existir informag¢do disponivel sobre o assunto na Base de
dados FPDA/IESE (2014), entendeu-se ndo negligenciar a esta importante dimensao de
analise. Assim, no presente ponto, abordar-se-ao aspetos relevantes no ambito da coesdo
familiar como a relagdo mantida com o conjuge/companheiro!® e com a restante familia
apos o nascimento da crianca com PEA, havendo ainda espaco para debater o papel da
IPI na promocao da coesdo familiar.

197 embora

Tal como se descreveu no capitulo 11, a maioria estudos neste dominio,
reconhega a existéncia de um impacto inicialmente negativo das PEA na relacdo conjugal,
principalmente na fase po6s diagnostico, comprovam igualmente, uma posterior
capacidade de resiliéncia dos pais para ultrapassar essa fase mais dificil. Neste ambito,
como se evidenciou, o trabalho de Higgins et al. (2005) apurou que 87% dos pais de

criangas autistas detinham uma relacdo conjugal estavel, embora, desses, cerca de 40%

referisse problemas de satde ao nivel do stress fisico, emocional e apresentassem

196 Apenas para os casos em tal se aplique.
197 Vide Capitulo II.
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igualmente problemas no seu relacionamento conjugal. Na investigacdo de Nogueira et
al. (2013),'% os autores concluiram pela ndo associagdo entre as varidveis “autismo” e
“divorcio”, apds observarem que apenas de 9,4% das familias recompostas admitiu que a
principal causa para o seu divorcio estivesse relacionada com o autismo. De acordo com
os dados recolhidos por Nogueira et al. (2014), a maioria dos inquiridos considerou
também que, de uma forma geral, a relagdo com o conjuge/companheiro € com os
restantes membros da familia se manteve inalteravel apos o nascimento do filho com
PEA. A maior parte das familias encontrava-se igualmente satisfeita com o tempo passado
em familia e com a entreajuda entre os seus membros.

No que concerne a populagdo com criangas entre os 0 e 0s 6 anos, observa-se uma
avaliacdo igualmente positiva em todos os indicadores anteriormente referidos. O acesso
a IPI ndo parece influir na variag¢@o das respostas das familias de forma acentuada como

alias se pode verificar pela andlise das figuras 42 e 43.

Figura 42 — Avaliacdo da relaciio com o conjuge/companheiro (a) dos respondentes com criangas até
6 anos, com e sem acesso a IPI
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

198 Estudo piloto realizado no distrito de Setiibal € que antecedeu o inquérito nacional do qual se tem vindo
a trabalhar a respetiva base de dados.
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Figura 43 — Avaliacido da relag¢io com a restante familia - familias com criancas até aos 6 anos, com
e sem acesso a IPI
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No que respeita a informagao obtida pela via qualitativa, observa-se desde logo uma
visdo de consenso por parte dos atores de que, embora a coesdo familiar ndo se inscreva
como uma das prioridades na interveng¢ao ao nivel das ELI, a IPI pode constituir-se como
um recurso € um meio privilegiado para apoiar as familias nesse campo. Para os
entrevistados, o foco da interven¢do na familia e ndo a crianga proporciona um meio
adequado para o trabalho no ambito da coesdo familiar, se tal for encarado como
necessario para familia.

“Nao se pode também ser demasiado intrusivo “(...) temos que ter respeito pelas
prioridades e preocupagdes da familia, por isso ¢ fundamental a tal relacdo de confianga para que
seja a propria familia a transmitir os seus problemas e a pedir apoio nesse campo” (académico).

A necessidade de formacdo dos técnicos das equipas ¢ uma vez mais salientada

como um dos vetores importantes para que se possa intervir adequadamente.

“A sensibilidade também se adquire pelo refor¢o da formacao especializada nesse aspeto”
(idem).

Nao negligenciando a importancia do apoio da IPI enquanto ferramenta promotora
da coesdo familiar, a maioria dos atores entrevistados, com maior enfoque na
Coordenagao do SNIPI, rejeita qualquer tipo de intervengao direta das ELI nesta area. As
situacdes identificadas deverdo ser objeto de encaminhamento para os servigos

competentes da comunidade.
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A maioria dos técnicos das ELI reconhece na “coesdo familiar”, uma area
fundamental para o bem-estar de qualquer familia. Os atores consideram que uma crianga
com autismo tende a esgotar toda a atencdo e a preocupacdo dos progenitores, passando
estes a viver exclusivamente em fun¢do dela e das suas rotinas, esquecendo-se de si
mesmos enquanto casal. Nao obstante a relevancia que conferem a esta dimensdo da
qualidade de vida familiar, a maior parte dos profissionais das ELI admite ndo conseguir

dar apoio neste campo.

“Com os recursos que existem ¢ completamente impossivel” (Técnico de ELI).

Partilhando desta visdo de incapacidade do sistema para atuar nesta area, técnicos
e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) entendem que a IPI tem negligenciado
completamente a promog¢do da coesdo familiar, até porque, como vimos, os técnicos
trabalham normalmente apenas com um dos membros do casal, geralmente com as maes.
Ao ndo o fazerem com o casal, torna-se mais dificil operacionalizar qualquer tipo de
intervengdo bem-sucedida neste ambito.

Quadro 28 — Contributo da IPI para a coesao familiar

Unidades de
registo/indicadores

Sub-categoria/ Unidades de contexto/discurso
da qualidade de Dimensodes de

JILE] impacto

Categoria/ Area

Académicos — “Pode ter um papel importantissimo. H4 um caminho
que se percorre em conjunto. Ha uma confianga que se vai ganhando
com a familia que pode ajudar nesse aspeto.”

Académicos 2— “Deveriam ter uma formagdo também nessa drea,
mas normalmente ndo tém essa sensibilidade. A sensibilidade
também se adquire pelo refor¢o da formagdo especializada nesse
aspeto.”

Académicos 3- “Ndo se pode também ser demasiado intrusivo, temos
que ter respeito pelas prioridades e preocupagdes da familia, por isso
é fundamental a tal relacdo de confianga para que seja a prépria
familia a transmitir os seus problemas e a pedir o apoio nesse campo.”
Técnicos da ELI - “As vezes em reunido entre nds até sentimos que
deveriamos intervir nesta ou naquela situagdo, mas depois achamos
que ndo devemos levantar situagdes para as quais ndo temos tempo
de dar um apoio de qualidade.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “Esse

Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

Coesédo familiar

Contributo do
modelo de IPI na
promogdo da
coesdo familiar

aspeto tem sido permanentemente negligenciado pela IPl, mas acho
fundamental. “

Coordenagao Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 1 —
“Muitos casais com criangas com autismo comegam a entrar em
rutura familiar, porque um dos progenitores fica normalmente muito
mais sobrecarregado de trabalho do que o outro, neste caso a mde.
Se o trabalho da coesdo familiar for do interesse da familia entdo
devera passar a ser um dos objetivos do plano de IPI.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 2 — “A
pergunta que se faz é se temos que ter alguma intervengdo direta ao
nivel do bem-estar conjugal, se temos por maxima que ndo ha
modelos terapéuticos na IPl. Embora possamos ter elementos da
equipa com essa formagdo de base, o SNIPI deve é fazer a ligagdo e as
pontes com os profissionais que trabalham essas areas fora do
sistema. N&do é da competéncia da ELlI os apoios terapéuticos
especificos.”
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Bem-estar Social,
direitos e
autodeterminagdo

Coesédo familiar

Importancia do
papel dos técnicos
da ELI na promogdo
da coesdo familiar

Académicos — “Os técnicos muitas vezes trabalham sé com as mies,
mas acham que assim estdo a intervir sobre a familia e ndo estdo. Isso
também pode n3o ajudar nada a coesdo do casal”.

Técnicos da ELI — “Nés tinhamos essa preocupacgdo antes do SNIPI até
porque temos todos formagdo em terapia familiar, mas isso requer
tempo.”

Técnicos das ELI 2 — “Acho esse aspeto essencial, mas com os recursos
que existem é completamente impossivel.”

Técnicos das ELI 3 — “E uma grande preocupacdo nossa e apanhamos
familias variadas. Temos familias estruturadas e destruturadas e nas
destruturadas é muito dificil trabalhar.”

Técnicos das ELI 4 — “A familia tinha que ser muito supervisionada,
com muita mediagdo na area da psicologia. Nos estamos preocupados
com essa parte, o que ndo sei é se o trabalho que fazemos chega.
Tentamos ajudar, mas nao é facil.”

Técnicos das Elis 5 — “N6s estamos atentos a relagdo do casal. Se o
nosso foco é a familia, e a familia é constituida por varios elementos.
Temos apoiado o fortalecimento da familia em geral e do casal em
particular. Um casal que ndo tenha uma boa relagdo é dificil suportar
todos estes embates, e disponibilidades para levar os filhos a terapias,
etc.”

V.5 - Sumario e discussio

Nos proximos paragrafos sintetizar-se-do os principais resultados e correspondente
discussdo, respeitante a relagdo entre a IPI e as trés ultimas dimensdes de impacto na
qualidade de vida familiar abordadas: 1) conciliagdo entre a atividade profissional e vida
familiar; ii) participacdo social, lazer e autonomia e iii) coesdo familiar.

Nao obstante, do ponto de vista tedrico, estas dimensdes de qualidade de vida
assumirem uma relevancia acrescida para o bem-estar social, autodeterminagdo e
exercicio dos direitos das familias, tém em comum o facto de ndo constituirem uma
prioridade ao nivel da interveng¢do precoce na infancia em Portugal.

No que respeita a primeira dimensdo de impacto estudada: “conciliacdo entre a vida
familiar e a atividade profissional”, a investigagdo observou um recurso a modalidade de
emprego a tempo parcial superior a média nacional nas familias com criangas com
autismo até¢ aos 6 anos. Para os atores chave entrevistados, esta op¢ao ¢ sublinhada
enquanto estratégia de apoio ao filho com autismo nos primeiros anos, e ¢ utilizada
principalmente pelas maes. Constatou-se igualmente um impacto consideravel na
progressdo na carreira profissional dos familiares de criangas com autismo. O estudo
revelou que apenas 22,4% dos respondentes com criangas até aos 6 anos declarou ter
continuado a progredir profissionalmente da mesma forma como sucedia antes do

nascimento do filho com autismo.
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De acordo com a andlise dos dados recolhidos qualitativamente, o modelo de
funcionamento atual da IPI ainda ndo se consubstancia enquanto um instrumento
promotor da conciliacdo familiar e atividade profissional das familias. Tal ndo implica
que ndo seja unanimemente reconhecida a importancia desta dimensdo para o bem-estar
social e material do agregado.

“O respeito pela conciliagdo da vida familiar e profissional tem que ser tido em conta no
plano de intervencdo e na resposta que tem que ser dada” (coordenador do SNIPI).

A participacdo na vida da comunidade, os acessos ao lazer, bem como a frequéncia
de locais publicos, apresentam-se igualmente como dimensdes importantes do bem-estar
social das familias. Os resultados apresentados indiciam um forte impacto do autismo na
participagdo social das familias. A maioria dos agregados com criangas até aos 6 anos de
idade viu a sua participagdo na comunidade piorar ou mesmo piorar muito apos o
nascimento do filho com autismo. De uma forma geral, estas familias passaram a visitar
0s seus amigos com menos frequéncia, raramente assistem a espetidculos ou comem em
restaurantes e frequentam menos os espacos publicos do que antes do nascimento do
filho/a com PEA. A investigacdo apurou ainda que muitas destas familias apenas
conseguem ter alguns momentos de lazer quando encontram alguém que possa ficar com
a sua crianca. Também no que respeita a esta dimensao de bem-estar ndo se observaram
alteracdes de registo entre as respostas dos agregados com e sem apoio de IPI, pelo que
se poderd concluir que esta medida de politica ndo tende a influir na participagdo
social/lazer das familias. Esta constatag@o ¢ corroborada pelos atores chave auscultados.

“Preocupacgdo com esse aspeto tem, equacionado do ponto de vista da intervengao também,
a operacionaliza¢ao é mais dificil.” (Coordenagdo do SNIPI).

No que respeita a influéncia das variaveis sociodemograficas na participagao social
e acesso ao lazer das familias, tal como o apurado noutras dimensdes de impacto,
observou-se uma relacdo direta entre baixos rendimentos e habilita¢des literarias e os
respondentes solteiros/viuvos e divorciados/separados e uma menor participagao social.
No que concerne a pertinéncia da criacdo e implementacdo de um servigo de
babysitting especializado em articulagdo com a IPI, a informag¢do obtida pela via
qualitativa avaliza, de forma geral, a proposta como muito interessante e necessaria.
Contudo, a forma de a operacionalizar ndo se observou consensual. Para a maioria dos
atores chave, este importante servico promotor do “respiro” e do “descanso do cuidador”,
ndo deve ser internalizado enquanto resposta da IPI, mas sobretudo dinamizado na

comunidade. Como temos vindo a descrever a teoria de que a IPI ndo deve promover
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servigos diretos, quer as criangas, quer as familias, encontra-se muito enraizada no seio
das estruturas do SNIPI e nos académicos entrevistados. Reforga-se, no entanto, o
incentivo em sede de IPI, a criagdo e implementagdo de respostas de autoajuda, de pais
para pais.

A coesdo familiar consubstancia-se igualmente num dominio-chave do bem-estar
social da familia. Os resultados do nosso estudo, em linha com outros recentes (nacionais
e internacionais) ja aqui abordados, demonstram que o nascimento do filho/a com
autismo, embora motive alguma perturbagdo ao nivel das dindmicas e relacionamentos
familiares, ndo ocasiona necessariamente uma rutura conjugal. Ultrapassada a fase pos
diagndstico, que contempla os primeiros anos de contacto com o autismo, de uma maneira
geral, a instabilidade conjugal ¢ normalmente ultrapassada através de um processo
descrito na psicologia como coping. A familia surge, entdo, mais como um recurso a
mobiliar do que um fator gerador de instabilidade e turbuléncia. A valorizagdo por parte
dos respondentes com criangas com autismo até aos 6 anos do tempo passado em familia
e da entreajuda entre os seus membros no apoio a crianga, subjaz como outra conclusao
importante numa vertente mais ampla da coesao familiar.

Tal como se apurou no ambito das dimensdes de qualidade de vida anteriormente
analisadas, também ao nivel da coesdo familiar o acesso a [PI ndo parece assumir qualquer
influéncia na variagdo das respostas dos agregados. Também aqui a informagdo
qualitativa reforga a discrepancia entre o que seria suposto realizar em termos teoricos e
o que, de facto, existe ao nivel da intervencao no terreno. Assim, embora esta dimensao
seja bastante valorizada ao nivel do SNIPI, até porque o foco de interveng¢ao deve incidir
na familia e ndo a crianga, existe um reconhecimento de alguma inoperancia do sistema
nesta area. A falta de formagao especifica dos técnicos neste dominio, aliada a reduzida
carga horaria de trabalho com os pais,'*” apresentam-se como fatores explicativos para a

ndo intervengdo das ELI neste campo.

“As vezes em reunido entre nos até sentimos que deveriamos intervir nesta ou naquela
situacdo, mas depois achamos que ndo devemos levantar situagdes para as quais nao temos tempo
de dar um apoio de qualidade (Técnico de ELI).

199 A maioria das vezes apenas conseguem intervir com a mae.
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V.6 Avaliacio geral do modelo de implementacao da IPI e do contributo desta medida para a qualidade

de vida familiar

Neste ultimo ponto dar-se-4 a conhecer a avaliagdo global sobre a implementacdo do
sistema de intervencdo precoce na infancia em Portugal. Serdo ainda discutidos aspetos
importantes da implementagdo do SNIPIL, como a centralidade da intervengdo na familia
e a adequacdo da IPI as necessidades das familias. Por fim apresentar-se-ao resultados

relativos ao contributo da IPI para a qualidade de vida das familias em geral.

V.6.1 Avaliacao geral do desempenho do sistema

Através da andlise da figura 44 pode observar-se que a percentagem de respondentes
“muitos satisfeitos” tem vindo a diminuir ao longo do periodo de referéncia, sendo que,
no ultimo ano, a soma da propor¢do de “muito insatisfeitos” e “pouco satisfeitos”

ultrapassava ja os 50%.

Figura 44 — Avaliacio do grau de satisfacio das familias relativamente ao modelo de funcionamento
da IPL, por escaldo etario da crianca

100%
. H -
80%
70%
60% B Muito satisfeito
50% Satisfeito
40% B Pouco satisfeito
30% B Muito insatisfeito
20%
10%
. |
<=6 Anos 7-16 anos >16 anos

Fonte: FPDA/IESE (2014)

Ao invés do apurado pela via quantitativa, os técnicos das ELI entrevistados
reportam o facto de as familias lhes transmitirem um sentimento de satisfacdo pelo
trabalho realizado pela IPI. Contudo, esta ¢ uma perce¢ao meramente subjetiva dos atores,
uma vez que nunca foi ministrado as familias qualquer inquérito ou entrevista para

avaliagdo do servigo.
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“A avaliagdo no geral tem sido muito boa. O que as familias pedem mais ¢ apoios em
terapias, sobretudo as familias cujos apoios foram negados via Seguranca Social” (Técnico de
ELI).

Quadro 29 - Avaliagdo geral do desempenho do sistema

Categoria/ Area Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso

da qualidade de Dimensodes de registo/indicadores
JILE] impacto

Académicos — “(...) embora ndo funcionar como gostariamos, acho
que houve um ganho com o SNIPI em relagdo ao despacho conjunto.
O sistema expandiu-se mais no que no ambito do despacho
conjunto.”

Académicos 2 — “A auséncia da coordenagdo distrital é claramente
um aspeto negativo. A legislagdo faz uma excessiva
compartimentagdo das competéncias de cada ministério, aparecendo
as atribuigdes e fungdes quase como um livro de receitas em que cada
um faz apenas uma determinada coisa. Isso é negativo.”
Académicos 3- “O documento é muito omisso em relagdo ao
funcionamento de um nucleo de supervisdo. A supervisdo aparece
mais como uma fung¢do administrativa do que como um apoio técnico
aos profissionais e as equipas.”

Académicos 4 — “As responsabilidades de cada ministério ndo trazem
nada de novo, ja as tinham antes, independentemente de estarmos a
falar de intervengdo precoce ou de outra coisa qualquer. Ndo hd uma

Bem-estar Social, Exercicio dos Avaliacdo geral do verdadeira integracdo da atuagdo destes trés setores. Como é que

direitos e direitos desempenho do surge uma resposta integrada? Falta operacionalizar uma verdadeira
autodeterminagdo | (desempenho sistema (aspetos integragdo.”

do sistema) positivos e Técnicos das ELI - “O SNIPI necessita com urgéncia de um aumento

oportunidades de de recursos especializados e da estabilizagdo das equipas. O

melhoria) recrutamento dos professores ndo pode continuar a ser aleatério e

variavel a cada ano. Os profissionais ndo sdo escolhidos com base no
perfil, é quem calha. Todos os anos os professores mudam em Agosto.
Ainda por cima, as orientagdes é para serem os docentes que tém
menos formagdo para dar o apoio direto as familias.”

Técnicos das ELI 2 - “N3do basta se intensificar a formagédo, é preciso
garantir o acompanhamento e a supervisdo. Quando se faz formagdo,
as pessoas até concordam com o modelo porque isto faz sentido, o
problema é traspor isto para a pratica e as coisas ndo avangam.”
Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “A
formacdo é claramente um problema. (...) Porque é que ndo se pode
manter as equipas? (...). Eu ndo sou adepta do tudo mau. Algumas
pessoas acabam por tirar beneficios da IPI, mesmo que o sistema
ainda n3o esteja a funcionar bem.”

Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI — “Todas
as melhorias passam por orientagdes governamentais, isso posso
garantir. Se nds tivéssemos a Educacdo a fazer concursos na area
especifica da IP, e é isso que tentamos dizer desde 2010, em todos os
meios e reunides onde participamos, ndo estariamos como estamos
agora. Isso era facilimo de resolver, basta uma decisdo politica.”
Coordenagdo Nacional e Coordenagées Regionais do SNIPI 2 - “Se eu
mandasse apostava na formagdo. O sistema melhora
consideravelmente se existir uma formagdo generalizada”.
Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 3 - “A
melhoria no sistema passa por governagao integrada. Fala-se muito,
mas ninguém vai a esséncia da resolugdo do problema e essa
resolugdo é facil. Basta alargar a colocagdo de docentes com
formacgdo de base em desenvolvimento infantil e uma formagdo em
educacdo especial”.

V.6.2 Operacionalizacdo do modelo centrado na familia

No plano tedrico, a metodologia de intervengao centrada na familia, inicia-se, desde logo,

pela avaliagdo conjunta de necessidades da crianca e familia. Tendo por base estas
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necessidades, deverd ser desenhado o primeiro plano de intervencdo. Assim, o modelo,
em tese, visa incorporar as preocupacgdes e necessidades manifestadas pela familia,
devendo o plano de intervengdo ser ajustado para dar resposta a essas necessidades. Tendo
em consideracdo a premissa apresentada, o estudo evidenciou vdarias situagdes de
desconformidade relativamente ao que esperam as familias inicialmente da IPI e de que
tipo de apoio deve o sistema efetivamente disponibilizar. Como anteriormente referido,
quando uma familia recorre inicialmente a IPI procura normalmente apoio para uma
intervengdo terapéutica direta com a crianga, e tal ndo ¢ suposto acontecer em sede do
novo modelo de implementacdo da IPI. O estudo também apurou que muitas familias até

apresentam prescricdes médicas para a realizagdo dessas terapias.
“Na maior parte das vezes a familia vem até nos sem saber o que esta a aceitar (Técnico de ELI).

Ora como vimos, a IPI substituiu a oferta terapéutica pela pratica do aconselhamento e da
promogdo de estratégias de atuacdo destinadas a pais e educadores, capacitando estes
atores para melhorarem a sua interagdo com a sua crianga. As sessdes de apoio
materializam-se através de visitas semanais a creche/jardim de infancia que a crianca
frequenta e/ou a residéncia da familia. O SNIPI preconiza assim um modelo de “pais e
educadores terapeutas”, sendo a missao principal dos técnicos de IPI habilita-los para tal,
dotando-os de ferramentas que permitam potenciar o desenvolvimento de cada crianca
nos seus contextos regulares de vida.

Transpondo a dicotomia de abordagem ‘“Modelo médico/Modelo social da
deficiéncia” para o plano da implementagdo da IPI, de uma maneira geral, os
entrevistados fazem corresponder, em termos tedricos, o modelo de intervengao centrado
na familia a0 Modelo social/biopsicossocial/relacional?®® e o modelo de apoio direto a
crianga, a0 Modelo médico da deficiéncia.?’! Contudo, como fomos descrevendo, no que
respeita @ implementag¢do da IPI no terreno, o desempenho da medida ainda se encontra
longe quer do instituido no Modelo social/relacional da deficiéncia, quer da aplicagdo
correta do Modelo centrado na familia em sede de IPI. A realidade das praticas ao nivel
do desempenho da medida que a nossa investigacdo levanta suscita-nos as seguintes
questoes: 1) Poder-se-d considerar o modelo atual de implementagdo da IPI em Portugal

como um “modelo centrado na familia” quando os pais esperam uma determinada

200 Vide Capitulo II.
201 Idem.
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resposta do sistema e o modelo oferece outra? ii) Ao assumir a crian¢a como parte
integrante da familia, em complemento do trabalho ao nivel da capacita¢do familiar e
dos contextos, ndo se deveria igualmente considerar uma componente de interven¢do

direta com a crian¢a nos casos em que tal se justificasse?*"?

iii) Sendo a Intervengdo
precoce na infancia, definida no ambito do Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de Outubro,
“(...) o conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crian¢a e na familia,
incluindo agoes de natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no ambito da
educagdo, da saude e da acdo social”, a opgdo clara pela ndo realizagdo de terapias
diretas a crianga ndo podera constituir uma pratica contraria ao espirito do legislador?

As trés questdes formuladas, que eventualmente colocam em evidéncia algumas
incongruéncias e paradoxos ao nivel do sistema atual de IPI em Portugal, foram colocadas
para reflexdo e andlise por parte dos entrevistados. As respostas obtidas acentuam
algumas diferencas relativamente as anteriormente dadas, nomeadamente no que respeita
a intransigéncia sobre a abordagem de interven¢do direta com a crianga em sede de IPI.
Observem-se os dois exemplos seguintes: 1) “Nao estamos contra a lei, depende das
situagdes. Em determinados casos, se for mesmo necessario, fazemos uma ou outra
terapia” (coordenacdo do SNIPI); ii) “Quando se verifica que através de estratégias a
familia ndo chega 14, os técnicos fazem intervencdo direta com a crianga, mas isso nao
quer dizer que fagam intervencao terapéutica sistematica” (Técnico de ELI).”

Independentemente da discussdo tedrica/metodologica sobre se a IPI deve ou ndo
ministrar terapias as criangas, o estudo apurou que as ELI ndo tém capacidade de resposta
para assegurar essa intervengao.

“O maior problema nao ¢ a filosofia do SNIPI, o maior problema ¢ que o SNIPI ndo tem
os recursos para fazer intervengao direta com as criangas, este € que ¢ o ponto” (Técnico de ELI).

202 A este proposito recorde-se os principios do modelo relacional ou biopsicossocial da deficiéncia. Este
modelo, tal como foi oportunamente explicitado no ambito da revisdo da literatura, resulta exatamente desta
fusdo e sintese entre as duas grandes abordagens tedricas a este respeito, médica e social. De forma coerente
e integrada, a componente da reabilitagdo/capacitacdo da pessoa com deficiéncia encontra-se igualmente
consagrada no modelo relacional.
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Quadro 30 - Centralidade na familia versus modelo de intervengao direta

Unidades de
registo/indicadores

Sub-categoria/
Dimensodes de

Categoria/ Area da

Unidades de contexto/discurso
qualidade de vida

Bem-estar Social,

impacto

Exercicio dos

Centralidade na

(modelo médico
versus modelo
social)

Académicos— “Hd equipas em que prevalece o modelo reabilitativo,
o modelo médico, as terapias, e noutras areas, como por exemplo a
regido Centro, o Alentejo, em algumas zonas, prevalece o modelo
biopsicossocial (...)".

Académicos 2 — “Aquele decreto tem muitas falhas. O papel da
familia nunca aparece bem definido, nem realgado, nada é definido
quanto ao trabalho das equipas, vé-se que ndo houve vontade de
dar alguma voz as equipas, as equipas encontram-se metidas a
martelo.”

Técnicos das ELI “Tenho alguma dificuldade em generalizar. No meu
servigo penso que seja (centrado) na familia, porque fizemos esse
caminho de nos adequarmos ao que nos era pedido. Eu andei um
ano a resistir e fazia terapias, mas depois achei que ndo valia a pena
porque era impossivel com tdo pouco recursos chegar a todos.”
Técnicos das ELI 2 - “Talvez comece a ser o biopsicossocial (...).
Quando se verifica que através de estratégias a familia ndo chega
13, os técnicos fazem intervengdo direta com a crianga, mas isso ndo
quer dizer que fagam intervengdo terapéutica sistematica.”
Técnicos das ELI 3 - “Tentamos fazer os que os outros nao fazem,

direitos e direitos familia versus ou seja, se a crianga tem varias terapias dispersas, tentamos
autodeterminagdo (desempenho modelo de funcionar em articulagdo com a familia e com os terapeutas ou
do sistema) intervencgdo direta educadores que estdo com a crianga.”

Técnicos das ELI 4— “A intervengdo que se faz aqui é centrada na
familia e na crianca (...) Aqueles que atuam mais ao nivel do
domicilio conseguem interagir muito mais com a familia e fazer um
trabalho mais global, aqueles que intervém mais no infantario,
acabam por ser mais com a crianga, e sdo chamados os pais quando
é necessdrio fazer uma reavaliagdo ou transmitir algumas
estratégias.”

Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — O SNIPI
tem um modelo biopsicossocial, mas na implementagdo muitas ELI
estdo a funcionar com o modelo médico. Na pratica, aquilo que se
faz com as criangas e o funcionamento das equipas aproxima-se
mais do modelo médico do que do modelo biopsicossocial.”
Técnicos e especialistas em autismo infantil (exta SNIPI) — “O
técnico defende-se muito mais se a intervengdo for centrada na
crianga. A intervengdo centrada na crianga é mais simples, entre
aspas, do que se for centrada na familia, porque a familia é um
sistema, e, obviamente, surgem variaveis mais complexas. Também
é preciso dizer que muitas vezes as familias querem que assim
seja.”

Coordenagao Nacional e Coordenagées Regionais do SNIPI —
“Centrada na familia, mas ainda temos muita intervengdo centrada
na crianga, sobretudo a intervengdo que é feita nas estruturas pré-
escolares, porque sdo essas as solicitagdes dos pais e educadores.”
Coordenagdo Nacional e Coordenagdes Regionais do SNIPI 2 - “ Na
maior parte do pais ndo é centrada na familia. Uma coisa é o que
devia ser outra é o que é. Nem mesmo em Coimbra, ndo tenho a
certeza que seja centrada na familia. Tenho a certeza que as
pessoas tém esse objetivo e essa meta, agora o ser centrado na
familia é uma coisa muito complexa e ndo sei se alguém o consegue
nesta fase fazer bem feito.”

Continuando a abordar a tematica da implementagdo da IPI enquanto servi¢o de

apoio familiar, centrado na familia, atente-se agora a analise de dois indicadores

especificos que a investigacdo conseguiu obter nesse dominio: i) A percecao das familias

face ao apoio familiar em sede de IPI e ii) a pratica de coaching parental enquanto

ferramenta de capacitacdo familiar.
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Nio obstante a legislagdo estabelecer, desde o final dos anos 90,2%° a necessidade
de apoiar a familia como um todo e ndo apenas a crianga, o estudo observou que somente
uma minoria das familias inquiridas foi apoiada nestes termos. A interven¢ao incidiu
sobretudo ao nivel da crianga. A investigacao concluiu ainda que, a excecao do apoio ao
nivel da informagao sobre as PEA, ja aqui abordado, a maioria das familias refere ndo ter
sido objeto de outros apoios. Corroborando o exposto, como se observou no quadro
anterior, a generalidade dos atores chave entende que “o modelo centrado na familia”,
embora consagrado no SNIPI como paradigma de intervengado, ainda ndo ¢ uma realidade
consolidada no terreno.

Observemos agora os resultados obtidos sobre a pratica de coaching parental em
sede IPI. Segundo os principais teoricos da IPI moderna, o coaching parental
consubstancia-se num instrumento essencial para a aplicagdo do método centrado na
familia. Como pode observar-se através da figura 45, embora a percentagem de familias
apoiadas tenha vindo progressivamente a aumentar ao longo do periodo de referéncia,
era, em 2014, ainda relativamente baixa face ao expectavel. Assim, a percentagem de
familias com criancgas até aos 6 anos que revelou ter apoio ao nivel do coaching parental

em sede de IPI ndo atingiu os 50% (42,9%).

Figura 45 — Percentagem de familias com servi¢o de coaching parental no 4mbito da IPI, por escaldao

etario da crianga
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Fonte: FPDA/IESE (2014)

203 Despacho conjunto n° 891/99 e Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro.
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A informacdo obtida através das entrevistas realizadas corrobora os resultados
anteriormente apresentados. Desta forma, de acordo com a generalidade dos atores chave
que colaboraram na investigacdo, embora o modelo de implementacdo da IPI atual
preconize a abordagem coaching e até va um pouco para além disso ao envolver a familia
enquanto ator principal do processo de intervencdo, persistem ainda lacunas no
desenvolvimento desta abordagem. Os atores reconhecem que, na maioria das vezes, ndo
se trabalha assim.

“Se me pergunta se todas as equipas funcionam assim, digo-lhe que ndo. A maioria das
equipas nem sequer sabe fazer coaching” (académico).

Para a maioria dos entrevistados, o sistema ainda ndo se encontra preparado para
aplicar o coaching de forma correta. O refor¢o da formacao interna, aliado a necessidade
de uma estabilizacdo na composicdo das equipas, sdo referidos como aspetos essenciais

para a implementacao de um servico de coaching de qualidade.

Quadro 31 — A pratica de coaching parental no ambito da IPI

Categoria/ Area Sub-categoria/ Unidades de Unidades de contexto/discurso
da qualidade de Dimensodes de registo/indicadores

JILE] impacto

Académicos — “Mais do que coaching, é tomar a familia como um
parceiro privilegiado na tomada de decisdo sobre o processo de
intervengdo.”

Académicos — “O modelo de IPI é centrado na familia e esse modelo
vai para além do coaching, i.e., por um lado da apoio aos pais, mas
por outro lado, conta com os pais como parte integrante da equipa
de IP, com voz ativa e poder de decisdo sobre tudo o que faz parte
do processo de intervengdo. Se me pergunta se todas as equipas
funcionam assim, digo-lhe que ndo. A maioria das equipas nem

Bem-estar Social, Exercicio dos Servigos de apoio a sequer faz coaching.”

direitos e direitos familia - Coaching Técnicos das ELI - “Eu acho que ndo. Nds vimos as familias como

autodeterminagdo parental pessoas singulares, com necessidades muito especificas e (...) ndo
temos tido tempo para fazer formagdo nessa area, mas era
interessante.”

Técnicos das ELI 2 - “temos feito (...) ndo Ihe chamamos coaching
parental mas quando fazemos as nossas reunides de suporte de
interajuda de pais, temos o mediador, que o que faz no fundo, é
coaching parental.”

Coordenagao Nacional e Coordenacdes Regionais do SNIPI —
“Ainda ndo temos reunidas condi¢Bes para isso, primeiro porque
ndo temos técnicos consistentes e permanentes nas ELI de modo a
fazermos uma formagédo dessa natureza. Essa é uma area bastante
nova na agdo da intervengdo”.
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V.6.3 O contributo da IPI para a qualidade de vida familiar (em geral)

Ao longo dos dois tltimos capitulos, de forma coerente e estruturada, apresentou-se um
conjunto vasto de resultados, através dos quais se espera ter contribuido para melhorar o
conhecimento cientifico sobre a relagdo entre a IPI e a qualidade de vida das familias das
criangas com autismo.

Ap6s percorrermos de forma detalhada e para todas as areas de qualidade de vida e
diferentes dimensdes de impacto em estudo, a influéncia do acesso a IPI,
adequagdo/desempenho da medida e papel dos atores, na qualidade de vida das familias,
eis-nos no ultimo subponto de apresentacdo de resultados da presente tese de
doutoramento. Assim, de forma muito sintética, analisaremos nas proximas linhas, a auto
percegdo das familias com criangas com PEA até aos 6 anos de idade, com e sem apoio
de IPI, relativamente a sua qualidade de vida em geral antes e apds o nascimento do filho
com autismo.

Da andlise da Figura 46 pode observar-se, que, embora para ambos 0s grupos em
estudo, apds o nascimento do filho com PEA, a qualidade de vida em geral tenha piorado,
as familias sem acesso a IPI sdo as que em maior propor¢do sem sentem mais penalizadas.
Assim, enquanto para 56,1% dos respondentes com apoio de IPI, a sua qualidade de vida
piorou ou piorou muito apds o nascimento com filho com autismo, esse valor percentual
ascende aos 80,0% no caso dos agregados sem acesso a medida. Uma vez mais recorda-
se, que o inquérito as familias foi realizado em 2013, em plena fase de transicdo e de
reorganiza¢ao do modelo de implementacdo do SNIPI. Desta forma, ndo se conhece com
exatiddo que tipo de intervengdo estaria a ser praticado pela maioria das ELI que
apoiavam os respondentes a data do inquérito e quais as consequéncias desse facto nesta
avaliagao.

Em linha com o apurado pela via quantitativa, a maioria dos atores chave
envolvidos tende a concordar que o atual modelo de IPI é, em teoria e em termos gerais,
promotor da qualidade de vida familiar. Contudo, as falhas constatadas ao nivel da
implementagdo poderdo eventualmente comprometer o bom desempenho da medida,
afetando a sua eficacia.

“Quando as praticas centradas na familia estiverem a acontecer estamos mais proximos de
contribuir para a qualidade de vida das familias” (técnico de ELI)”.
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Figura 46 — Avaliacdo da qualidade de vida em geral das familias com criancas até aos 6 anos, com e
sem acesso a IP1
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Por ultimo, analisemos a influéncia das varidveis sociodemograficas na auto
percecdo da qualidade de vida familiar dos agregados com criangas com autismo até 6
anos de idade. Relativamente ao “estado civil do respondente” e ao “rendimento do
agregado” as respostas das familias indiciam uma tendéncia clara que vem corroborar
outros resultados j& aqui apresentados. Desta forma, a perce¢do subjetiva da qualidade
(em geral) das familias apds o nascimento do filho com autismo ¢ menor para os
respondentes solteiros/viavos e divorciados/separados, do que para os casados ou em
unido de facto. Também no que respeita a relagdo entre o escaldo de rendimento do
agregado familiar e qualidade de vida, a figura 47 demonstra uma maior incidéncia de
respostas “piorou” e “piorou muito” nos escaldes de rendimento mais baixos, sendo as
familias que integram o primeiro escaldo de rendimento as que se consideram mais
penalizadas (87,5% entendem que a sua qualidade de vida em geral piorou ou piorou
muito apés o nascimento do filho com autismo). J& no que concerne as “habilitacdes

literarias” ndo se observou uma tendéncia dominante nas respostas das familias.
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Figura 47 — Avaliacdo da qualidade de vida em geral das familias com criancas até aos 6 anos, por
escaldo de rendimentos
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V.6.4 Sumario e discussao

Neste ultimo ponto, embora de forma muito breve e sintética, explora-se e discute-se, de
uma forma global, o desempenho da IPI em Portugal, a questdo da centralidade da
intervengdo na familia e o contributo da medida para a promocao da qualidade de vida
familiar em geral.

Em termos de avaliacdo da IPI em geral, o estudo apurou que a maioria das
familias cujas criancas frequentavam o sistema a data do inquérito, encontrava-se
insatisfeita ou pouco satisfeita com o apoio proporcionado pela medida. Também a
percentagem de respondentes “muito satisfeitos” veio a diminuir ao longo do periodo de
referéncia. Da informacdo recolhida e analisada pela via qualitativa, nomeadamente
através dos depoimentos dos Técnicos das ELI que mantém contacto com as familias, ndo
se evidenciou essa perce¢ao negativa de uma satisfacdo com o servigo disponibilizado
pelas equipas. Trata-se, contudo, de uma visdo subjetiva uma vez que nunca foram
realizados inquéritos ou entrevistas de avaliagcdo da satisfacdo dos utentes do SNIPIL

No que concerne aos pontos a melhorar na implementag¢ao e desempenho da IPI
em Portugal, o estudo acentua aspetos como a necessidade de uma melhor coordenacgao e
articulagdo entre os varios ministérios envolvidos, um maior investimento na cobertura

do sistema, a aposta no refor¢o de recursos humanos nas ELI e na formag¢ao na supervisao
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das equipas e a alteragdo do processo de alocacdo dos técnicos do Ministério da Educagao.
Merece ainda aprecgo destacar a necessidade de harmonizagao da aplicagdo do método de
interveng¢do centrado na familia, do correspondente aumento do nimero de horas de apoio
em contexto familiar e a salvaguarda de que as criangas tém acesso a realizagdo das
terapias de reabilitacdo de que necessitam, sejam ou nao promovidas em sede de IPI.
Todas as questdes enunciadas tém sido objeto de andlise e de uma discussdo
suficientemente aprofundada ao longo do presente capitulo, pelo que, por agora, ndo nos
alongaremos em mais esclarecimentos. Voltaremos a estes topicos no ambito das
conclusdes da presente Tese.

No que respeita a dicotomia “intervengdo centrada crianca/intervencgao centrada na
familia”, este ultimo polo ¢ apresentado enquanto herdeiro dos principios do modelo
relacional/biopsicossocial da deficiéncia. Ao invés, os peritos auscultados entendem o
apoio direto a crianga como uma pratica inspirada no modelo médico. Ainda a este
proposito, o estudo apurou que, embora o SNIPI defenda a intervengdo centrada na
familia, cuja abordagem determina que o tipo de intervengdo a desenvolver ¢ ajustado e
adequado as necessidades e expectativas da familia, muitas vezes tal ndo acontece. E neste
ambito que se coloca a questao das terapias. Segundo a maioria dos entrevistados, de uma
maneira geral, quando as familias com criangas com autismo procuram inicialmente o
sistema trazem a expectativa de um apoio de tipo reabilitativo que o sistema ndo
proporciona. A intransigéncia da coordenacdo do SNIPI na posi¢do de que a IPI ndo deve
intervir diretamente com a crianga e familia, origina, principalmente no caso das familias
com criangas com autismo, o paradoxo da negacdo do modelo preconizado, pois este
determina que toda a interven¢do deve partir da necessidade expressa pelas familias.
Finalizando este topico, ndo deixa de constituir um aspeto relevante a mudanca de
discurso na maioria dos atores quando se questionou o principio de ndo realizacdo de
intervencao direta em sede de IPI, perguntando se isso ndo seria contrario ao estabelecido
na legislagdo em vigor. A maioria dos atores entrevistados ndo se manifestou contra o
espirito da legislagdo, assumindo inclusive que, em casos excecionais ou quando
necessario, sempre se recorre a terapia com a crianga.

“Quando se verifica que através de estratégias a familia ndo chega 14, os técnicos fazem
intervencgdo direta com a crianga, mas isso ndo quer dizer que fagam intervencgdo terapéutica
sistematica” (Técnico de ELI).

Como vimos, a filosofia primordial de interven¢do atual do SNIPI, através do

modelo centrado na familia, insere-se no ambito da capacitacdo das familias para o papel
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de “pais terapeutas”. Os resultados da presente investigacdo revelam, porém, que esta
pratica ndo tem tido o sucesso desejado, pois na maioria das situagdes, devido ao
desajustamento entre horarios (dos técnicos das equipas e dos pais), ndo tem sido possivel
trabalhar com as familias de forma consistente. Por outro lado, a op¢do de modelo
transdisciplinar de intervengdo tem originado que o técnico (docente) que apoia a familia
¢ muitas vezes o profissional da ELI que, do ponto de vista tedrico e pratico, retine menos
conhecimentos e experiéncia para um trabalho dessa natureza.

Para finalizar esta sintese relativamente ao apoio a familia em sede de IPI,
importante ainda referir que somente um ter¢co dos agregados com criangas a frequentar
o sistema tinha sido objeto de apoio familiar no dmbito da IPI e que o coaching parental,
ferramenta muita valorizada ao nivel dos modelos atuais de IPI no autismo, ndo ¢ ainda
uma estratégia utilizada de forma consistente e abrangente.

“Se me pergunta se todas as equipas funcionam assim, digo-lhe que ndo. A maioria das
equipas nem sequer fazer coaching sabe” (académico).

Enquanto ultimo topico de andlise, a investigacdo apresentou resultados
relativamente a perce¢@o das familias com criangas com autismo até aos 6 anos de idade
sobre o contributo da IPI para a sua qualidade de vida, em termos gerais.

Embora se tenha constatado que a qualidade de vida das familias, nos dois grupos
em estudo (com e sem apoio de IPI), piorou bastante, em termos gerais, apds o nascimento
do filho/a com PEA, a investigagdo observou um sentimento mais penalizador neste
campo nas familias sem acesso a IPI. Contudo, tal como se referiu anteriormente, este
efeito alegadamente positivo da IPI na qualidade de vida familiar devera ser entendido
com alguma prudéncia que advém de todos os constrangimentos identificados ao longo
do presente trabalho. Esta reserva ¢ também observavel na perspetiva dos atores chave
envolvidos.

“Quando as praticas centradas na familia estiverem a acontecer estamos mais proximos de
contribuir para a qualidade de vida das familias” (técnico de ELI)”.

Por fim, a investigagdo permitiu constatar, uma vez mais, uma influéncia das
variaveis sociodemograficas em estudo nas apreciagdes sobre a qualidade de vida das
familias. Neste particular, as familias com menores rendimentos e cujos respondentes
eram solteiros, viuvos, divorciados ou separados a data do inquérito de Nogueira et al.
(2014), sdo as mais afetadas na sua qualidade de vida apds o nascimento da crianga com

autismo.
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Finda a componente empirica da presente tese de acordo com os objetivos
inicialmente enunciados, todos os resultados aqui apresentados serdo objeto de

sistematizacdo, consolidagdo e reflexdo aprofundada na conclusio da nossa investigagao.
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CONCLUSAO

Enquadramento

Com a presente investigacao pretendeu-se problematizar e compreender o contributo da
“interveng¢do precoce na infancia” para a qualidade de vida das familias com criangas com
autismo, a residir em Portugal. O estudo parte do adquirido de consenso cientifico?®* que
evidencia esta perturbacdo global do desenvolvimento afeta estes agregados em varios
dominios do seu bem-estar. Ao longo da presente obra, fica claro que a penalizagdo ndo
decorre da presenca da crianca na familia (modelo médico), a penalizagdo decorre da
incapacidade da sociedade em responder a este desafio (modelo social).

Procurou-se entdo identificar de que forma fatores estruturantes na
implementagdo/desempenho da medida como o acesso, a adequagdo e o papel dos atores
contribuem ou ndo para melhorar a qualidade de vida familiar, nomeadamente ao nivel
do bem-estar fisico e psicologico, bem-estar material e bem-estar social,
autodeterminagdo e direitos. Os resultados foram obtidos por via quantitativa, através da
exploracdo de novos apuramentos e cruzamentos da base de dados FPDA/IESE,
resultante do estudo de Nogueira et al (2014), e qualitativamente, através de entrevistas
individuais e em formato de focus group a peritos e atores chave na area da intervengao
precoce na infincia.

O efeito do acesso a IPI na qualidade de vida das familias foi estudado através da
comparagdo das respostas de familias com criangas com autismo entre os 0 e os 6 anos,
com e sem apoio da IPI, relativamente a diversas dimensdes da sua qualidade de vida. O
grupo de estudo (familias com apoio de IPI) e grupo de controlo (familias sem apoio de
IPI) foram objeto de uma prévia harmonizacdo sociodemografica. A andlise da
informacao recolhida através de metodologia qualitativa permitiu validar ou corrigir a
informagdo quantitativa e aprofundar de uma formar mais compreensiva as grandes
questoes em estudo. A investigacdo contribuiu igualmente para conhecer alguns dos
pontos fortes e aspetos a melhorar relativamente a implementagdo da interveng@o precoce
na infancia em Portugal e a sua relagdo com as varias areas e dimensodes de qualidade de
vida familiar estudadas.

De forma complementar, estudou-se ainda a correspondéncia entre as principais

variaveis sociodemograficas inerentes a cada familia, como o rendimento do agregado,

204 Vide capitulo I1.
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as habilitacdes literarias, o estado civil e o sexo do respondente e qualidade de vida
familiar.

Pelas razdes ja desenvolvidas, recorda-se que estamos perante um estudo de caso,
pelo que as conclusdes que se apresentam sao validas para o universo estudado, ndo sendo
possivel extrapolar os resultados alcangados para a realidade nacional.

A revisdo da literatura, entre outros aspetos, permitiu ancorar e sistematizar um
conjunto amplo de conhecimentos sobre a problematica do autismo e sobre a forma como
as caracteristicas e especificidades inerentes a esta perturbagdo influenciam a qualidade
de vida, a autodeterminagdo e os demais direitos das familias. Explorou-se ainda o papel
da IPI enquanto medida de politica de apoio a crianga e a familia, a evolugdo dos modelos
de intervencdo dominantes, quer no ambito da IPI em geral, quer na area do autismo em
particular, e o trajeto tedrico e normativo referente a intervencgdo precoce, quer a nivel

internacional, quer em Portugal.

Resposta a questio central da investigacio

De acordo com o exposto na Introducao da presente Tese, a investigacdo desenvolvida
visa dar resposta ao seguinte problema: tendo em conta o desenho da medida de politica
selecionada, de que forma a sua implementagdo concorrera ou ndo para melhorar a
qualidade de vida das familias com crian¢as com PEA nas trés grandes areas em estudo:
bem-estar fisico e psicologico, bem-estar material e bem-estar social, autodeterminagdo
e direitos.

Neste sentido, com base nos resultados obtidos e apresentados nos capitulos
anteriores, ddo-se agora a conhecer as principais conclusdes do estudo em aprego.

Respeitando integralmente o modelo de andlise proposto, o contributo da IPI para
a qualidade de vida das familias sera apresentado em forma de quadros sintese, para cada
uma das trés grandes areas de qualidade de vida estudadas, tendo sido selecionadas as
principais evidéncias/indicadores que permitem explicar o efeito da medida.

Nao tendo sido encontradas evidéncias empiricas que comprovem efeitos
marcadamente negativos da IPI na qualidade de vida das familias, optou-se por classificar

os efeitos observados em trés niveis de impacto: i) positivo; ii) neutro e iii)
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inconclusivo.?> As conclusdes que se apresentam resultam da andlise do cruzamento da

informacgao quantitativa e qualitativa recolhida no estudo.

Bem-estar fisico e psicologico

A tematica do impacto do autismo na saude mental/psicoldgica da familia tem sido
bastante explorada em termos cientificos. Varios estudos fazem corresponder uma maior
prevaléncia de situacdes clinicas de stress familiar agudo, depressdo ou outras
perturbagdes do foro psicoldgico/psiquiatrico em familias com criangas com deficiéncia,
nomeadamente com autismo (Warfield et al. 1999; Olson & Hwang, 2001; Estes et al.
2009; Nogueira et al (2013; 2014). Na mesma linha, Browns (1995) e Marques (2000),
entre outros, observaram um assumido desgosto e sentimento de injustiga perante a vida
especialmente nas maes destas criangas.

Com base nos resultados apresentados no capitulo IV, em termos gerais,
observou-se um efeito neutro da IPI ao nivel do bem-estar fisico das familias e um efeito
inconclusivo relativamente ao bem-estar psicologico.

Relativamente ao bem-estar-fisico o efeito neutro da IPI observa-se em todos os
parametros de andlise do estudo (acesso; adequacao/desempenho; papel dos atores). Esta
conclusdo apoia-se ndo so nos resultados recolhidos através do inquérito as familias, mas
também com base na informacao obtida pela via qualitativa.

A incapacidade da medida em potenciar o bem-estar fisico das familias pode ser
explicada em grande parte por um conjunto de fatores identificados no estudo como a
incipiente articulacdo entre das ELI e os centros de satde, a falta de sensibilizagdo e de
formagao dos técnicos nesta area e a escassez de recursos humanos nas equipas. As
lacunas constatadas ao nivel do niimero de profissionais afetos as ELI explicam as poucas
horas de apoio semanal com as familias e a razdo pela qual, consequentemente, nao ¢
possivel aprofundar os varios tipos de problemas que se colocam a estes agregados.

Ao nivel da influéncia da IPI no bem-estar psicologico/emocional da populagio
estudada, os resultados obtidos ndo se apresentam tdo claros. Ora vejamos, se por um
lado, com base no pardmetro “acesso”,2% se constatou uma auto perce¢do mais negativa,

quer do bem-estar emocional pds diagnostico, quer do sentimento de injustica perante a

205 Em situagdes muito pontuais e especificas foi igualmente usada a classificagdo “efeito tendencialmente
positivo”
206 Conclusdo retirada, sobretudo, através da exploragdo dos dados constantes do inquérito FPDA/IESE.
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vida nas familias sem acesso a IPI por comparagdo com as apoiadas pela medida, essa
avaliagdo ndo deixa de ser, no entanto, marcadamente negativa para os dois grupos em
estudo. Convém igualmente realgar que esta aparente influéncia positiva do apoio da IPI
no bem-estar emocional das familias ndo se manifestou consistente com a prevaléncia de
situacdes de perturbagdo psicoldgica/psiquiatrica apos o diagndstico em familias apoiadas
pela medida. Neste particular, ndo se apurou uma menor incidéncia destas perturbagdes
em respondentes com apoio de IPI, face aos sem acesso a politica.

No que concerne a influéncia da IPI no bem-estar psicoldgico das familias,
analisada através dos parametros “adequagdo/desempenho” da medida e “papel dos
atores”,?%” apurou-se igualmente um efeito neutro da medida. A desadequagéo observada,
ndo so entre o desenho e a implementagdo da medida, como também entre o preconizado
no modelo de intervengdo defendido pelo SNIPI e a sua implementacdo no terreno tende
a originar esta incapacidade da politica em atuar de forma positiva ao nivel do bem-estar
psicolégico da familia.

“(...) para melhorarmos nesse aspeto ndo € preciso mudar o modelo, € necessario ¢ mudar
as praticas. O problema nfo é o que deve ser, mas o que €” (académico).

Face ao exposto, sintetizam-se os principais fatores explicativos da predominancia
do efeito neutro da medida no bem-estar fisico e do efeito inconclusivo ao nivel do bem-
estar psicoldgico das familias: 1) a incipiente articulagdo entre a IPI e os centros de saude;
i1) primazia do apoio ao nivel das creches/escolas em detrimento do apoio em casa; iii)
falta de formacdo, de competéncias e de sensibilizacdo dos técnicos das ELI para a area
da saude fisica e mental das familias; iv) o facto do bem-estar fisico e psicoldgico da
familia ndo terem sido encarados como prioridades da intervengdo precoce e v) Nao ser
consensual nas ELI que a IPI deva dar uma resposta nesta area de qualidade de vida da
familia.

“O modelo em teoria ¢ promotor do bem-estar fisico e psicologico. Depois 14 esta, existe
aquele fosso que nds sentimos entre o que ¢ o modelo e as praticas (...) isso é que falha”
(Académico).

207 Conclusdo retirada, sobretudo, através da informagdo obtida nas entrevistas realizadas.
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Quadro 32 - Efeito da IPI na qualidade de vida das familias — Bem-estar fisico e psicolégico

Parametro de

Aérea de QV  Dimensdo de impacto na QV analise Variavel/indicador Efeito da medida
Acesso Avaliagdo do bem-estar fisico Neutro
Saude fisica Adequacgdo Importancia da IPI para o bem-estar fisico Neutro
desempenho  |da familia
Importancia do trabalho dos técnicos das
Papel dos atores .. o Neutro
ELI para o bem-estar fisico da familia
Avaliagdo do bem-estar psicoldgico Positivo
Bem-estar
fisico e
sicoldgico Perturbagdes do foro psicoldgi 5
P & Acesso X ) ‘; p B1CO pos Neutro
diagndstico
Saude mental Percegdo sobre o sentimento de injustica -
i Positivo
perante a vida
Adequagdo Importancia da IPI para o bem-estar Neutro
desempenho psicoldgico/ emocional da familia
Importancia do trabalho dos técnicos das
Papel dos atores |ELI para o bem-estar psicoldgico da Neutro
familia

Bem-estar material

A literatura tem demonstrado um forte impacto das PEA no bem-estar material das
familias (Portugal et al., 2010). Nos primeiros anos de vida da crianca, as familias sdo
incentivadas a realizar grandes investimentos financeiros em terapias, na esperanca de
que essas intervencdes alavanquem o desenvolvimento dos seus filhos. De uma maneira
geral, o Servigo Nacional de Saude ndo disponibiliza nos seus centros de
desenvolvimento estes recursos terapéuticos, pelo que as familias com criangas dos 0 aos
6 anos, tendem em recorrer ao setor privado para que as suas criancas tenham acesso a
terapias de reabilitagdo como terapia da fala, apoio em psicomotricidade, terapia
ocupacional, psicologia ou outras intervencdes mais especificas no ambito do autismo.
No quadro dos projetos de primeira e segunda gera¢ao de intervencdo precoce em
Portugal, a abordagem terapéutica direta com a crianga era uma realidade. Nos tltimos
anos, pelos motivos ja suficientemente aqui identificados, esta pratica ou ndo acontece de
todo ou tornou-se residual, sendo apenas desenvolvida em algumas equipas. Este facto
origina que as familias recorram aos servigos privados da comunidade suportando os

custos inerentes a tal.
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No que concerne a presente investigagdo, os resultados obtidos através da
exploragdo da base de dados FPDA/IESE (2014) indiciam que, de uma forma geral, as
familias com apoio de IPI tendem a apresentar uma estrutura da despesa com as PEA
inferior por comparacdo com as que sdo apoiadas por esta medida de politica. Esse
eventual efeito positivo do acesso a IPI na diminui¢do das despesas das familias ndo se
verifica, contudo, para os agregados que dizem gastar até 200 €, ou seja, para as familias
de menores rendimentos.??® Por outro lado, o facto da maior discrepancia na estrutura da
despesa entre os dois grupos em estudo ter sido observada ao nivel dos dois escaldes mais
elevados de despesa (1.001€-1500 € e > 1500 €), em que o numero de casos ¢
extremamente reduzido (2 — grupo de estudo e 5 — grupo de controlo), ndo permite retirar
qualquer conclusdo fidvel. Desta forma, esta informagao deverd ser considerada apenas
como meramente indicativa, carecendo de confirmacdo em investigacdes futuras.

Com base ainda na informacdo obtida pela via quantitativa, no que concerne ao
valor médio da despesa com terapias de reabilitagdo, o principal custo evocado pelas
familias, apurou-se igualmente que os agregados com apoio de IPI despendiam em média
um montante inferior aos sem acesso a medida (grupo de estudo - 224€ mensais e grupo
de controlo - 628,6 €). Também no que respeita ao efeito do acesso a IPI no rendimento
dos agregados e na autoavaliagdo das condi¢des materiais das familias apds o nascimento
do filho com PEA, observou-se uma apreciagdo mais negativa nos agregados sem acesso
a IPI. Contudo, a informagao obtida pela via qualitativa ndo corrobora o efeito positivo
da IPI, quer nas despesas das familias, quer ao nivel do seu rendimento. A generalidade
dos atores entrevistados acentua o efeito neutro da medida nesta drea de bem-estar
familiar, justificado pelo facto da IPI ter deixado de realizar terapias as criangas. A
circunstancia de existir uma diferenca temporal significativa entre o periodo de realizagao
do trabalho de campo no Ambito do estudo de Nogueira et al. (2014)** ¢ o da realizagdo
das entrevistas aos atores chave, 2! pode eventualmente explicar a diferenga observada
nos resultados obtidos pela via quantitativa e qualitativa. Como vimos, este periodo
temporal correspondeu a uma fase de transicdo ao nivel da implementagdo da IPI. Esta
fase de transi¢do, consubstanciou-se exatamente na passagem de um modelo de

intervengdo mais centrado na crianga e na reabilitagdo terapéutica direta para um modelo

208 Recorde-se que a investigagdo comprovou uma correspondéncia direta entre o rendimento auferido e a
despesa com as PEA.

209 Embora o estudo tenha sido publicado em 2014, o trabalho de campo ocorreu, como vimos, em 2013.
210 Sensivelmente 2 anos de intervalo.
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de apoio familiar em geral e aos contextos onde a crianca se insere, o qual ndo advoga o
recurso a intervengao direta. Admite-se, assim, que aquando do inquérito as familias (ano
de 2013), a realizagdo de terapias fosse uma pratica bastante mais utilizada nas ELI do
que em 2015, quando se realizaram as entrevistas aos atores chave.?!!

Face ao exposto e ao cruzamento da informacdo obtida pelas vias quantitativa e
qualitativa, ndo ¢ de todo possivel confirmar o eventual efeito positivo da IPI nas referidas
dimensdes de impacto, tal como o observado com base nas respostas ao inquérito de
Nogueira et al. (2014). Desta forma, em termos gerais, entendeu-se prudente considerar
o efeito da intervencdo precoce nas despesas e rendimentos das familias como
“inconclusivo”.

“A TP ndo tem qualquer influéncia nas despesas com reabilitacdo porque ndo faz terapias.
Temos alguns mitdos com terapia da fala, mas nem deviamos fazer isso” (Técnico de ELI).

Ainda no que concerne ao bem-estar material das familias, e ndo obstante este
tendencial efeito inconclusivo ou mesmo neutro da medida no que concerne a diminuigdo
das despesas com as PEA, o estudo apurou, ainda assim, um desempenho positivo da IPI
ao nivel da dimensdo de impacto “apoios sociais.” Neste particular, o maior usufruto de
apoios sociais observado em familias com acesso a medida, obtido com base na
informac¢do quantitativa, ¢ explicado pelo trabalho de apoio dos técnicos das ELI neste
campo. A este proposito, os atores chave auscultados confirmaram o relevante trabalho
dos profissionais das equipas no esclarecimento das familias sobre os processos de
requerimento para prestagdes sociais, nomeadamente no que respeita ao subsidio de

educacao especial e bonificacdo por deficiéncia.

Também enquanto aspeto igualmente positivo, salienta-se a consagragao
legislativa da universalidade no acesso a medida, fator que contribui para a coesdo social,
esbatendo o efeito de classe no acesso aos servigos.

“Apoiamos toda a gente, do pobre ao rico.” (Técnico de ELI).

211 Corroborando o exposto, a generalidade dos atores entrevistados admitiu que a data de realizagdo do
questionario (2013) muitas ELI ministravam terapias diretas as criangas, situa¢do que foi progressivamente
diminuindo em 2014 ¢ 2015.
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Quadro 33 - Efeito da IPI na qualidade de vida das familias — Bem-estar material

Dimensdo de impacto na Parametro de
Aérea de QV gailidade de vida andlise Varidvel/indicador Efeito da medida
Acesso Montante da despesa com as PEA Inconclusivo
Adequagdo Influéncia da IPI na diminuigdo das
Despesas com as PEA quac ¢ Neutro
desempenho  |despesas
Importdncia das orientagdes dos técnicos -
Papel dos atores L Positivo
para a deminui¢do da despesa com as PEA
Auto-avaliagdo das condigGes materiais e .
Acesso X R . Inconclusivo
financeiras das familias
Bem-estar ) Importdncia da IPI para o rendimento das
. Rendimento . Neutro
material . familias - ganhos na poupanga
Adequagdo
desempenho Importdncia da IPI para esbater as -
. ) Positivo
questdes de classe social
Influéncia da IPI no acesso a prestagdes "
Acesso . Positivo
sociais
. L Adequagdo . ~ -
Apoios sociais Montante recebido em prestagdes sociais Neutro
desempenho
Papel dos técnicos das ELI na informagdo,
Papel dos atores |e encaminhamento sobre prestagdes Positivo
sociais

Bem-estar social, autodeterminacao e direitos

O bem-estar social, incluindo o exercicio dos direitos ¢ a autodeterminacao,
consubstancia-se igualmente num dominio chave de qualidade de vida familiar. O acesso
aos servigos, a conciliagdo entre a vida familiar e profissional, a progressao na carreira, a
participagdo social, o acesso ao lazer/desporto/cultura e a coesdo familiar e relagdes
interpessoais, constituem aspetos fundamentais neste ambito.

Uma das primeiras conclusdes da investigagdo relativamente a esta area de
qualidade e vida prende-se com a incapacidade do sistema em garantir o acesso a todas
as criangas e respetivas familias elegiveis para apoio de IPI. De facto, embora o Decreto-
Lein.° 281/2009, de 6 de outubro, determine a universalidade do acesso a medida, quer a
data do inquérito as familias,?!? quer aquando das entrevistas aos atores chave, persistiam
ainda lacunas graves de cobertura. Embora existissem, em 2015, falhas de cobertura em

todo o Continente, a Regido Norte ¢ a que apresenta uma maior preocupacao.

212 Em 2013, cerca de um ter¢o das criangas com autismo (até aos 6 anos) cujas familias responderam ao
questionario da FPDA/IESE ndo tinham apoio de IPI.
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“Neste momento temos uma capacidade de resposta estimada em 65% da populagdo. Sei
que temos muita gente a descoberto. Ndo conseguimos dar resposta” (Técnico de uma ELI).

Em coeréncia com o atras descrito, o estudo apurou que a “incapacidade de resposta
do sistema” traduziu-se na principal causa identificada pelas familias e pelos
entrevistados para o ndo acesso a IP1.2!* Embora do ponto de vista longitudinal, como se
observou, o acesso a IPI tenha vindo a aumentar progressivamente nos ultimos anos,
tendo em consideracdo as limitagdes que ainda persistiam a data da investigacao,
considera-se o efeito da IPI neste dominio como “parcialmente positivo”.

Este efeito “parcialmente positivo” decorre ndo s6 da grande maioria das criancas
e familias elegiveis conseguir aceder ao sistema, mas também, do acesso a IPI ter vindo
gradualmente a aumentar ao longo do periodo de referéncia, quer em termos absolutos,
quer percentuais.

No que respeita ao contributo da medida para a “avaliagdo do exercicio dos
direitos das familias,?!* apurou-se um efeito positivo do apoio da IPI. Do ponto de vista
quantitativo, as familias que integraram o grupo de controlo (sem acesso a medida),
apresentam uma avaliacdo mais negativa do exercicio dos seus direitos apos 0 nascimento
do filho/a com PEA, do que as incluidas no grupo de estudo. Também os atores chave
auscultados, de forma unanime, salientam a importancia da politica a este nivel. Por outro
lado, em relacdo ao efeito do parametro “adequacdo/desempenho”, ndo € possivel retirar
a mesma conclusdo. Da andlise da informacdo obtida qualitativamente conclui-se que
continua a persistir um conjunto de lacunas na implementagdo da IPI que limita o seu
alcance na promocao dos direitos das familias das criangas com autismo.

“O modelo de IP atual visa “dar voz” 4s familias, fortalecendo o seu papel, mas na maioria
dos casos isso ainda nao acontece” (Académico).

Este incipiente envolvimento das familias no planeamento, implementagdo e
avaliag@o da intervencdo, encontra-se entre os principais motivos que fundamentam esta
visdo muito moderadamente positiva do contributo da IPI para o exercicio dos direitos
das familias. Desta forma, ancorados nos resultados obtidos, consideramos um efeito
“parcialmente positivo” do parametro ‘“adequacdo/desempenho” neste dominio de

andlise. Independentemente do exposto, como temos vindo a demonstrar ao longo do

213 Este motivo foi evocado por cerca de 40,0% dos inquiridos com criangas com autismo até aos 6 anos (a
data do inquérito) e pela maioria dos atores chave.

214 A autoavaliagdo do “exercicio dos direitos” consiste numa das poucas variaveis em estudo que a maioria
das familias inquiridas no ambito do estudo de Nogueira ef al. (2014) considerou ndo ter afetado de forma
expressiva a sua qualidade de vida, apos o nascimento do filho com autismo.
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texto, o estudo apurou um efeito positivo do trabalho dos técnicos das ELI. O apoio no
acesso as prestagdes sociais, os esclarecimentos sobre as varias terapias existentes no
ambito das PEA e as informacdes sobre direitos laborais, entre outras agdes desenvolvidas
pelos técnicos, consubstanciam-se como aspetos importantes para a promogdao do
exercicio dos direitos das familias.

A “conciliagdo da vida familiar com a atividade profissional” apresenta-se como
outra dimensao relevante do bem-estar social familiar.

A investigacdo ndo conseguiu obter evidéncias consistentes de que o acesso a IPI
produzisse um efeito positivo neste dominio de impacto na qualidade de vida familiar.
Independentemente do inquérito as familias ter verificado uma maior utilizacao relativa
do trabalho a tempo parcial pelas familias sem apoio de IPI face aquelas que tém acesso
a esta medida, tal facto ndo foi valorizado pelos varios atores entrevistados. Embora de
forma consensual os atores destaquem a importancia do papel da conciliagdo entre a vida
familiar e profissional na qualidade de vida da familia, também consensualmente
admitem que o modelo de apoio que a IPI desenvolve ainda ndo se consubstancia
enquanto instrumento promotor dessa conciliagdo. O efeito neutro da medida verifica-se
ndo so através da analise do pardmetro “acesso”, como também no que respeita ao
“desempenho/adequacao da medida” e “papel dos atores.” A desconformidade observada
entre horarios de técnicos e familias, a ndo suficiente priorizagdo desta area de impacto
na qualidade de vida familiar no ambito das rotinas das ELI, a inexisténcia de respostas e
servigos promotores da conciliagdo familiar no ambito da IPI ou na comunidade, em

articulagdo com as ELI,!

e a reduzida flexibilidade na legislagdo laboral que enquadra
os técnicos das equipas, sdo alguns dos aspetos explicativos para este efeito neutro
observado.

“O problema ¢ que, como os pais quase todos trabalham, s6 tém mais disponibilidade a
partir das 18h ou 19h e os elementos da ELI a essa hora j& ndo estdo a trabalhar.” (Técnico de
IP]).

A participag¢@o na vida da comunidade e o acesso ao lazer, cultura e desporto
apresentam-se também como fatores importantes no dmbito do bem-estar social da
familia de uma crianga com deficiéncia. O estudo de Nogueira et al. (2014) identificou
mesmo esta dimensdo como uma das areas de qualidade de vida mais comprometidas

apos o nascimento do filho/a com PEA. Os dados apurados pelos autores colocam em

215 Como por exemplo o babysitting especializado, de que se tratara mais a frente.
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evidéncia a existéncia de alteragdes profundas, por vezes até mesmo radicais, nas rotinas,
habitos de lazer e vida social das familias.

Também no que respeita a promogado da participacdo social, de um modo geral, a
investigacdo apurou um efeito neutro da IPI em todos os pardmetros de analise (acesso,
adequacgdo/desempenho e papel dos atores). Os resultados obtidos na investigagcdo, quer
pela via quantitativa,?'® quer pela qualitativa, convergem na evidéncia de que esta
dimensao de qualidade de vida familiar ainda ndo esta a ser objeto de interveng¢ao ao nivel
da IPIL.

“Essa parte ¢ muito importante, mas ainda ndo estd suficientemente trabalhada.”
(Académico).

Também no que concerne ao papel dos técnicos das ELI, embora em algumas
situacdes pontuais possa existir uma preocupacdo € mesmo alguma intervencao no

sentido de apoiar a familia neste campo, na maioria das vezes tal ndo acontece.

“Preocupacdo com esse aspeto tem, equacionado do ponto de vista da intervengdo
também, a operacionalizagdo ¢ mais dificil.” (Coordenagdo do SNIPI).

Nao fecharemos, contudo, este importante topico sem trazer a discussdao as
conclusdes da investigacdo sobre a pertinéncia da implementacdo de um servigo de
babysitting especializado, em articulacdo com a IPI. Como oportunamente ja referido,
este servigo tenderia a funcionar como “respiro”, promovendo o “descanso do cuidador”
e a coesdo do casal, apoiando a familia, ndo s6 no ambito do acesso ao lazer, participagado
social e civica, mas também enquanto vetor de conciliacdo familia/trabalho.

Os resultados obtidos colocam em evidéncia a importancia e pertinéncia do
babysitting especializado enquanto resposta social relevante no apoio a familia. Ainda
assim, a investigacdo ndo foi conclusiva relativamente ao papel e articulagdo da IPI com
um servigo dessa natureza. O modelo de operacionalizagdo deste servigo nao se apresenta
consensual. Embora para alguns atores entrevistados esta resposta pudesse ser
internalizada no ambito das competéncias da IPI, para a maioria, tal servigo, a existir,
deve ser desenvolvido através de estruturas da comunidade. Neste plano, a rede
familiar/vizinhanga, os grupos de autoajuda e/ou as entidades da comunidade sdo

apontadas pelos atores entrevistados como recursos primordiais para satisfazer essas

216 Observaram-se respostas muito semelhantes, quer no grupo de estudo, quer no grupo de controlo, nos
que respeita aos itens em analise no ambito da participagdo social, lazer e autonomia das familias.
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necessidades da familia, cabendo a IPI, quanto muito, um papel de encaminhamento e/ou
de mediagao.

Sendo a participacdo social das familias uma das areas de qualidade de vida em
que as familias s3o mais penalizadas apds o nascimento da crianga com autismo, o papel
da IPI neste dominio dever4, tal como no &mbito da promogao da conciliagdo entre a vida
familiar e a vida profissional, ser objeto de uma profunda discussdo e aprofundamento
conceptual no sentido de se reforgar o apoio as familias.

Por tltimo, no que concerne ao papel da IPI na promogao da coesdo familiar, uma
vez mais a nossa investigacdo observou um efeito neutro da medida. Desta forma, se por
um lado o pardmetro “acesso a IPI” ndo se demonstrou suficiente para fazer variar as
respostas sobre a relacdo mantida com o cOnjuge e com a restante familia apds o
nascimento do filho com PEA, nos dois grupos em estudo, por outro lado as respostas dos
entrevistados apresentam-se consensuais na percecdo de que esta area ainda ndo ¢
suficientemente trabalhada ao nivel das ELI. Ainda assim, a informagao obtida através da
metodologia qualitativa consolida a ideia de que a IPI pode vir a constituir-se, num futuro

proximo, como um recurso privilegiado para apoiar as familias nesse campo.

“Se o trabalho da coesdo familiar for do interesse da familia entdo devera passar
a ser um dos objetivos do plano de IP”” Coordenagao SNIPI).

Uma vez mais, a generalidade dos atores ouvidos no estudo entende que a IPI ndo
devera apoiar diretamente as familias, mas ajudar no encaminhamento das situagdes para

os servigos competentes da comunidade.

“Embora possamos ter elementos da equipa com essa formagao de base, o SNIPI deve ¢
fazer a ligacdo e as pontes com os profissionais que trabalham essas areas fora do sistema. Nao ¢
da competéncia da ELI os apoios terapéuticos especificos” (Coordenagao SNIPI).

O efeito neutro também observado ao nivel do papel dos técnicos das ELI na
promocao da coesdo familiar enquadra quatro motivos principais: i) ndo prioridade a
intervengdo neste ambito; ii) necessidade de sensibilizacdo e de formagao dos técnicos;
ii1) desajustamento horario, ja referido, entre a disponibilidade dos técnicos para apoiar
as familias e disponibilidade das familias para acompanhar esse apoio. Na maioria das
vezes sO se consegue trabalhar com um dos membros do casal, geralmente com as maes.

Ao ndo se trabalhar com os dois membros do casal, torna-se mais dificil operacionalizar
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qualquer tipo de interven¢do bem-sucedida neste ambito; iv) escassez de recursos

humanos.

“Nos tinhamos essa preocupacdo antes do SNIPI até porque temos todos formagdo em
terapia familiar, mas isso requer tempo (...) Com os recursos que existem ¢ completamente

impossivel”

(Técnicos de ELI).

Quadro 34 — Efeito da IPI na qualidade de vida das familias — Bem-estar social, autodeterminacio e

direitos

Dimensdo de impacto na

Parametro de
anadlise

Efeito da medida

Aérea de QV

Bem-estar
social,
autodeterminag
do e direitos

Qualidade de Vida

Exercicio dos direitos

Variavel/indicador

Acesso a IPI Parcialmente positivo
Acesso
avaliagdo do exercicio dos direitos em .
Positivo

geral

Adequagdo Contributo da IPI para o exercicio dos . .
o Parcialmente positivo

desempenho direitos

Avaliagdo do papel dos técnicos das ELI na

Papel dos atores . Positivo
P promogéo dos direitos das familias
Trabalho a tempo parcial Inconclusivo
Acesso
A ) Progressdo na carreira Neutro
Conciliagdo entre a vida
familiar e atividade
profissional Adequacio Avaliagdo da importancia da IPI para a Neutro
desempenho conciliagdo da vida familiar e profissional
Avaliagdo do papel dos técnicos das ELls
Papel dos atores |na promogdo da conciliagdo profissional e Neutro
familiar das familias
Acesso Nivel de participagdo na comunidade Neutro
Participacio social, Adequaciio Aval.la.gaONda |mPonanC|a da IPI para' a
. participagdo social, lazer e autonomia das Neutro
lazer/Autonomia desempenho o
familias
Contributo dos técnicos das ELI na
Papel dos atores |promogdo da participagdo social e Neutro
autonomia das familias
Relagdo com o conjuge Neutro
Acesso
= . . Contributo da IPI na avaliagdo da relagdo
Coesdo familiar / relagdo com L. Neutro
- N com a restante familia
a restante familia/ relagdes
interpessoais N . N
Adequagdo Importancia da IPI para a promogdo da
~ - Neutro
desempenho coesdo familiar
Importancia do papel dos técnicos das ELI
Papel dos atores P pap Neutro

na promogdo da coesdo familiar
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Influéncia do acesso a IPI na percecio das familias sobre a sua qualidade de vida

em geral

Ap0s ter-se apresentado as conclusdes sobre o efeito da IPI em cada uma das grandes

areas e diferentes dimensdes de impacto da qualidade de vida familiar,!”

cabe agora
refletir sobre a influéncia do acesso a IPI na percecdo das familias sobre a sua qualidade
de vida em geral.

Embora se tenha apurado um efeito neutro da IPI em muitas das dimensdes de
andlise estudadas, tendo inclusive a investigacdo evidenciado falhas e lacunas na
implementagdo desta medida de politica, ainda assim, o estudo apurou igualmente que as
familias com criangas com acesso a IPI (grupo de estudo) encontram-se se mais satisfeitas
com a sua qualidade de vida do que as familias sem apoio desta medida (grupo de
controlo). Conforme temos vindo observar, quer através da presente investigagdo, quer
da literatura neste campo (Nogueira ef al., 2013; 2014), as avalia¢des da implementagao
de uma politica em geral, nomeadamente na 4rea da deficiéncia, sdo normalmente mais

favoraveis do que quanto se avalia, em concreto, uma determinada variavel ou indicador

do desempenho do sistema.

Quadro 35 - A IPI e a qualidade de vida em geral — percecio das familias

Dimensdo de impacto na Parametro de
Qualidade de Vida analise Variavel/indicador Efeito da medida
Bem-estar social Fisico e -,
Ry . . - . . Positivo
psicologico, material e social Acesso Avaliagdo da qualidade de vida em geral

Influéncia das variaveis sociodemogrificas na qualidade de vida da familia

As variaveis sociodemograficas como o rendimento, habilitagdes literarias, estado civil
ou mesmo sexo do respondente, tendem igualmente a influir na auto percecdo da
qualidade de vida das familias (Giné et al., 2013).

De uma maneira geral, o estudo permitiu estabelecer uma correspondéncia entre os
baixos rendimentos e as baixas habilita¢des literarias e uma maior insatisfagdo com a

qualidade de vida familiar. Ainda assim, a investiga¢cdo apurou uma maior incidéncia de

217 Através dos pardmetros de analise: i) acesso a medida; ii) adequagdo/desempenho e iii) papel dos atores,
e com base, quer na explora¢do da base de dados FPDA/IESE, no ambito do estudo de Nogueira et al.
(2014), quer na analise das entrevistas realizadas a um conjunto de atores chave no ambito da IPI.
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perturbagdes do foro psicologico/psiquiatrico apos o nascimento da crianga com PEA em
familias de rendimentos mais elevados e habilitagdes literarias médias/altas. Este aspeto
merece aprofundamento em estudos futuros, uma vez que os resultados obtidos ndo sdo
suficientemente consistentes para explicar este fendémeno.

No que concerne as despesas com as PEA, embora, em termos absolutos as
familias com rendimentos e habilitagdes superiores se encontrem entre as que mais
despendem com a reabilitagdo das suas criangas com autismo, em termos relativos, as
familias com menores rendimentos e habilitagdes sdo as mais penalizadas. A afirmagao
anterior ¢ comprovada pela elevada propor¢ao da despesa com as PEA destas tltimas face
ao seu rendimento.

Também de uma maneira geral, as respondentes do sexo feminino, solteiras ou
vitvas, tendem a avaliar de uma forma mais negativa a sua qualidade de vida, do que os
respondentes homens, casados ou em unido de facto. Estes resultados encontram-se em
consonancia com os obtidos por outros autores, nomeadamente por Giné et al. (2013).

O quadro seguinte traduz a sistematizagdo das conclusdes da nossa investigagao
sobre a influéncia das varidveis sociodemograficas na qualidade de vida das familias,

independentemente do acesso a medida de politica em estudo.
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Quadro 36 — A influéncia das varidveis sociodemograficas na qualidade de vida da familia

Areas de Qualidade Dimens3o de impacto Varidveis sociodemograficas de efeito negativo Varidveis sociodemogréficas de efeito neutro ou

de vida

Beme-estar fisico e
psicoldgico

na qualidade de vida

Saude fisica

ou muito negativo

positivo

Rendimentos muito baixos (efeito moderado) Rendimentos médidos baixos, médios e
superiores

Habilitagdes literarias muito baixas (efeito Habilitagdes literdrias baixas, médias e

severo) superiores

Solteiros/vitvos (efeito severo);
Separados/divorciados (efeito moderado)

Casados /unido de facto

Sexo feminino (efeito moderado)

Sexo masculino

Salde mental

i) Bem estar emocional - Rendimentos muito
baixos (efeito severo); rendimentos baixos,
médios e médios-altos (o efeito negativo vai
decrescendo a medida que aumenta o
rendimento); ii) Incidéncia de perturbagdes
psicolégicas/psiquiatricas - Rendimentos
médios/altos ou elevados (efeito mais
penalizador).

i) Bem estar emocional - Rendimentos muito
elevados; ii) Incidéncia de perturbagdes
psicolégicas/psiquiatricas - Rendimentos baixos
ou muito baixos (efeito menos penalizador)

i) Bem estar emocional - habilitagées literarias
muito baixas e baixas (efeito severo);
habilitagBes literaria médias e superiores (efeito
moderado); ii) Incidéncia de perturbagdes
psicoldgicas/psiquiatricas - habilitagdes literdrias
médias/altas e elevadas (efeito mais
penalizador).

i) Bem estar emocional - ndo foram registados
efeitos neutros ou positivos na desagregag¢do por
habilitag®es literarias; ii) Incidéncia de
perturbagdes psicoldgicas/psiquiatricas -
habilitag8es literarias muito baixas/baixas (efeito
menos penalizador).

i) Bem estar emocional - afeta de forma muito
severa e severa todos os tipos de estado civil; ii)
Incidéncia de perturbagdes
psicoldgicas/psiquidtricas - Solteiros/viivos
(efeito muito penalizador); casados/unido de
facto (efeito moderadamente penalizador).

i) Bem estar emocional - ndo foram registados
efeitos neutros ou positivos na desagregagao por
estado civil; ii) Incidéncia de perturbagdes
psicoldgicas/psiquidtricas -
Separados/divorciados (efeito menos
penalizador).

i) Bem estar emocional - Sexo feminino (efeito
severo; Sexo masculino (efeito moderado); ii)
Incidéncia de perturbagdes
psicolégicas/psiquiatricas - sexo feminino (efeito
mais penalizador).

i) Bem estar emocional - ndo foram registados
efeitos neutos ou positivos na desagregagdo por
sexo; i) Incidéncia de perturbagdes
psicolégicas/psiquiatricas - sexo fmasculino
(efeito menos penalizador).

Bem-estar material

Despesas com as PEA

Rendimentos médios/altos e elevados (efeito
severo em termos absolutos; rendimentos baixos
(efeito severo em termos relativos).

Como as despesas com a reabilitagdo sdo sempre|
proporcionalmente elevadas face ao rendimento
do agregado, ndo foram registados efeitos
neutros ou positivos na desagregagdo por
escaldo de rendimento.

HabilitagGes literarias médias e superiores (efeito
muito severo; habilitagbes literarias baixas
(efeito severo). As despesas tendem a aumentar
de forma proporcional ao aumento do nivel de
habilitagdes literdrias.

N3o foram registados efeitos neutros ou
positivos na desagregagdo por habilitagdes
literarias.

Casados/unido de facto - detém despesas
superiores em termos absolutos.
Viuvos/solteiros -detém despesas inferiores em
termos absolutos mas elevadas em termos
relativos.

Nao foram registados efeitos neutros ou
positivos na desagregagdo por estado civi.

A variavel "sexo" do respondente n3o influi no
padrdo de despesas do agregado.

N3o foram registados efeitos neutros ou
positivos na desagregagdo por sexo.

Bem-estar social,
autodeterminagdo e
direitos

Exercicio dos direitos

N3o foram registados efeitos negativos ou muito
negativos na desagregagdo por redimentos.

Efeito positivo em todos os escalbes de
rendimentos, ndo se destando nenhum em
particular.

N&o foram registados efeitos negativos ou muito
negativos na desagregacdo por habilitagdes
literdrias.

Efeito positivo em todos os niveis de
habilitagbes. Efeito mais positivo ao nivel das
habilitagdes mais baixas.

N3o foram registados efeitos negativos ou muito
negativos na desagregacdo por estado civil.

Efeito positivo em todos os tipos de estado civil,
ndo se destando nenhum em particular.

N3o foram registados efeitos negativos ou muito
negativos na desagregacgdo por sexo.

Efeito positivo para ambos os sexos.

Conciliagdo entre a
vida familiar e
atividade profissional

Rendimento baixos e muito baixos (efeito mais
penalizador)

Rendimentos médios/altos e elevados (efeito
menos penalizador).

Habilitagbes literarias baixas e muito baixas
(efeito mais penalizador)

Habilitagbes literarias médios e superiores
(efeito mais penalizador)

Solteiros/vitvos (efeito mais penalizador)

Casados/unido de facto (efeito menos
penalizador).

Sexo feminino (efeito mais penalizador)

Sexo fmasculino (efeito menos penalizador)

Participagdo social,
lazer/Autonomia

Rendimento baixos e muito baixos (efeito muito
penalizador).

Rendimentos médios e elevados (efeito menos
penalizador).

HabilitagGes literarias baixas e muito baixas
(efeito muito penalizador).

Habilitagdes literarias médias e superiores (efeito
penalizador).

Solteiros/vitvos (efeito muito penalizador)

Casados/unido de facto (efeito menos
penalizador, quase neutro)

A variavel "sexo" do respondente n3o influi na
apreciacdo.

A variavel "sexo" do respondente n3o influi na

apreciagdo.
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Validacio das hipoteses de investigacio

Considerando tudo o que até aqui se exp0s e fundamentou, conclui-se que as evidéncias

elencadas ndo permitiram confirmar, na sua totalidade, a hipotese central da investigagao:

A medida de politica Interveng¢do Precoce na Infincia contribui positivamente
para a qualidade de vida das familias com criangas com autismo até aos 6 anos de idade,
nomeadamente no que respeita ao seu bem-estar fisico e psicologico, material e social,
autodetermina¢do e exercicio dos direitos. Ndo obstante, a implementagcdo da IPI
apresenta falhas e lacunas que afetam o desempenho e adequagdo da medida face ao seu

desenho e expectativas das familias.

A ndo confirmagdo, sua totalidade, da hipotese central da investigagcdo fundamenta-
se no seguinte facto: embora, de uma forma geral, as familias e os atores entrevistados
reconhegam um impacto positivo da IPI na qualidade de vida, para a maioria das varidveis
analisadas, o efeito neutro da medida na qualidade de vida das familias sobrepos-se ao
efeito positivo. Ainda assim, os resultados do estudo confiram a segunda parte da hipotese
central da tese.

Em linha com outros trabalhos de investigagdo desenvolvidos neste campo,
oportunamente referidos no 4mbito da revisdo da literatura,?'® as evidéncias apresentadas,

permitiram ainda confirmar a hipdtese secundaria da investigagao, ou seja:

As varidveis sociodemogrdficas, inerentes a cada familia, influem na qualidade de

vida familiar, independentemente do acesso a medida de politica em estudo.

Resposta as questdes secundarias da investigaciao

Para além do contributo da IPI para a qualidade de vida das familias das criangas com

autismo, analisado nas trés grandes areas de qualidade e dimensdes de impacto estudadas

219

— questdo central da presente Tese de doutoramento,”” o estudo assumia ainda por

213 Vide capitulo II1.
219 Através de trés grandes pardmetros de analise: i) Acesso; ii) Desempenho/adequacio e iii) Papel dos
atores.
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objetivo responder a algumas questdes sobre o desempenho do sistema. Recorde-se a este
proposito as trés questdes secundarias formuladas no inicio do presente trabalho:

1) Se a legislacdo ¢ aplicada em consondncia com o estipulado nas regras e
regulamentos, ou seja, se a implementacdo da medida se encontra em linha com os
objetivos enunciados no seu desenho;
i1) Qual a evolugdo de varidveis de desempenho do sistema como a utilizagdo da
medida, a idade de inicio da intervencdo, o nimero de horas de apoio e de técnicos
envolvidos e o grau de satisfacao face ao funcionamento do sistema;

ii1) Quais os fatores que poderdo condicionar uma implementa¢do diferente do
esperado (harmonizagdo de conceitos e modelos de intervencdo, recursos € meios,
atores, entre outros).

A medida de politica objeto do presente estudo apresenta-se como um conjunto
integrado de medidas de apoio, centradas na crianga e na familia, e integra ac¢des de
natureza preventiva e reabilitativa, designadamente no &mbito da educacdo, da satde e da
acdo social. Com a publicagdo do Decreto-Lei n® 281/2009, de 6 de outubro, é pela
primeira vez garantido acesso universal a interven¢do precoce em Portugal a todas
criangas entre os 0 e os 6 anos elegiveis para apoio.

De acordo com a legislacdo em vigor, a interveng@o precoce apresenta-se com esta
dupla missdo de apoiar as criangas e as familias, constituindo-se como um recurso de
capacitagdo dos pais, bem como das estruturas da comunidade onde as criangas se
inserem. E com base neste fundamento tedrico, muito enraizado nos trabalhos de
McWilliam et al. (1995; 1998; 2000), que em Portugal se abandona o modelo de
intervengdo direta com a crianga e familia no ambito da IPI. Contudo, esta abordagem,
mais radical de excluir por completo a intervengdo direta, para além de ndo se encontrar

em consonancia com o estipulado no desenho da medida,?*°

parte de um pressuposto que,
embora defendido por McWilliam e outros académicos da IPI (em geral), parece ser
cientificamente errado.??! Os autores preconizam que a IPI ndo deve fazer intervengdo
direta porque entendem que se encontra cientificamente comprovado que as criangas com
deficiéncia até aos 6 anos ndo necessitam de terapias de reabilitacdo, mas apenas de

estabelecer e fortificar a sua relacdo com os pais e restante familia. Ora, se a segunda

220 O Decreto-Lei n° 281/2009, de 6 de Outubro, concretamente na alinea A, do Artigo 3.° torna explicito
que a IPI, desenvolvida através do SNIPI Integra ag¢des de natureza preventiva e reabilitativa
designadamente no dmbito da educacdo, da satde e da agdo social.

221 Vide capitulos II ¢ III.
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parte do pressuposto apresentado se encontra correta, a primeira ¢ absolutamente falsa,
com especial enfoque na 4drea do autismo em que se insere a presente Tese de
doutoramento.

“Nao ¢ por injegdes de terapias e de apoios que se alcancam melhores resultados”
(académico entrevistado)

“Nao, isso ndo ¢ verdade, a intervengdo com a crianga deve ser comeg¢ada o mais
precocemente possivel (...) quando eu penso em intervengdo precoce, penso em intervengdo
precoce sobre coisas concretas. Essas coisas concretas podem ser: desenvolvimento da
linguagem, as aquisi¢des motoras, as aquisicdes do jogo, o jogo simbolico, e, ai, tem que existir
uma intervengdo precoce. Fazendo intervencdo precoce, dizendo que o que ¢ importante € a
familia ter uma interagdo com a crianga, isso € algo que se aplica a todas as familias e a todas as
criangas.” (Especialista em autismo extra SNIPT).

Como se apresentou na revisdo da literatura, o campo cientifico de referéncia no
ambito das PEA, preconiza que a intervengao terapéutica com a crianca devera ter inicio
0 mais precocemente possivel, sendo as terapias ajustadas a cada caso em concreto
(Myers et al., 2007; Autism Europe, 2010). Também como atras se referiu, a importancia
de uma intervencdo intensiva até aos 6 anos no autismo ndo pode descurar o papel
imprescindivel do envolvimento da familia. Esta questdo foi amplamente aqui discutida,
aquando se abordaram as teorias dos “pais terapeutas”, defendidas no &mbito dos métodos
de IPI no autismo - DENVER e Floortime. No nosso trabalho de campo ficou bem patente
este muro quase intransponivel entre o pensamento dos profissionais da ciéncia médica
no ambito do autismo e os teéricos da IPI atual. Esta defesa de posi¢des rigidas e de
trincheiras entre posi¢des mais de teor reabilitativo e por isso proximas do “modelo
médico” e de posi¢des, que, de uma maneira geral, rejeitam a necessidade destas terapias
em idade precoce, escudando-se no primado do modelo social, negligenciam a abordagem
biopsicossocial ou relacional, que visa exatamente sintetizar como uteis e
complementares as duas visdes. A abordagem de que a IPI ndo deve realizar intervengao
direta, para além de contrariar o disposto na legislagdo em vigor, penaliza financeiramente
as familias, como se apurou no nosso estudo, uma vez que estas tendem a recorrer ao
setor privado para que as suas criangas possam ser apoiadas a esse nivel. A este proposito,
importa uma vez mais salientar que Ministério da Saude ndo disponibiliza nos seus
equipamentos terapias neste ambito. Tal facto compromete a universalidade e
gratuitidade do apoio reabilitativo a estas criangas, com especial énfase para as criangas

cujas familias ndo conseguem aceder a qualquer apoio desta natureza, nem mesmo pela
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via da prestacdo social “Subsidio por frequéncia de Estabelecimento de Educacao
Especial 22

Em relagio a evolugdo de variaveis de desempenho do sistema,??* comegando pelo
acesso a IPI, a investigacdo observou uma evolucdo positiva neste campo, quer ao nivel
da cobertura da resposta, quer do nimero de criancas e familias apoiadas ao logo do
periodo de referéncia. Nao obstante, continuavam a persistir em 2015 falhas na cobertura
e criangas em lista de espera. Com base na informagdo recolhida pela via qualitativa,
prevé-se que esta tendéncia positiva de maior abrangéncia da medida possa continuar a
consolidar-se nos préximos anos até muito proximo da cobertura total.

No que concerne a idade de entrada da crianca no sistema, do ponto de vista
longitudinal, a investiga¢ao constatou um saldo positivo a este nivel, tendéncia que devera
manter-se no futuro, uma vez que, de uma forma geral, os diagndsticos de autismo tém
vindo a tornar-se cada mais vez mais precoces. Esse saldo positivo traduziu-se numa
progressiva diminuicao da idade de inicio da intervengao (3,06 anos -familias com jovens
com mais de 16 anos; 2,93 anos - agregados com criangas de idades entre os 7 e os 16
anos; 2,59 anos - familias cujas criangas frequentavam o sistema a data do inquérito).
Ainda assim, a generalidade dos atores chave entrevistados assume que a entrada no
sistema ¢ mais tardia, principalmente no ambito do autismo.

Ja no que respeita ao nimero de horas de apoio semanal em sede de intervencao
precoce, a analise longitudinal ndo apresenta resultados positivos. Observou-se uma
diminuicdo progressiva do numero médio de horas de intervencdo nos ultimos anos. A
explicacdo para esta reducdo gradual do nlimero de horas de apoio semanal, j& aqui objeto
de reflexdo, prende-se essencialmente com duas principais ordens de fatores: Se por um
lado, o alargamento progressivo do numero de criangas/familias apoiadas por esta medida
de politica ndo correspondeu a um investimento proporcional nos recursos humanos ao
servigo das ELI, por outro, a mudanga e transi¢do conceptual/metodologica ao nivel do
modelo de intervengdo em sede de IPI, levada a efeito pela SNIPI?** tem igualmente

implicagdes a este nivel. O atual modelo transdisciplinar de intervengdo, advoga que o

222 Devido a condigdo de recursos que exige a elegibilidade a terapias via Subsidio por Frequéncia de
Estabelecimento de Educacdo Especial, apenas as familias com menores recursos tém acesso a este apoio.
Mesmo para quem consegue aceder a terapias pela via desta prestacdo, o tipo de apoio e horas de
disponibilizadas sdo limitadas.

223 Consideraram-se principalmente neste Ambito a perspetiva evolutiva das seguintes varidveis: i) acesso a
medida; ii) idade de inicio da intervengao; iii) mimero de horas de apoio; iv) numero de técnicos envolvidos
e v) grau de satisfagdo face ao funcionamento da IPI.

224 A transi¢do de um modelo de intervengdo “interdisciplinar” para “transdisciplinar”.
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acompanhamento junto da crianca/familia deve ser efetuado apenas por uma pessoa, o
que tende também a limitar o nimero de horas de intervengdo junto da crianga. Quando
a tendéncias futuras, ndo se conseguiu obter evidéncias suficientes que permitam
fundamentar qualquer previsdo neste ambito. Se, por um lado, todos os atores
entrevistados consideram absolutamente insuficiente o numero de horas de intervengao
disponibilizadas, por outro lado ndo se encontraram evidéncias de que existira, em breve,
um refor¢o adequado da capacidade do sistema em termos de recursos humanos.

Quanto a evolugdo do numero de técnicos envolvidos na intervencao,
nomeadamente no apoio de primeira linha as criancas e suas familias, os resultados
obtidos e analisados de forma longitudinal evidenciam igualmente uma progressiva
diminuicao dos recursos humanos envolvidos. Como referido, a introdu¢@o da abordagem
transdisciplinar de intervengdo adotada pelo SNIPI, que preconiza que o apoio deva ser
ministrado por apenas um técnico, explica por si s6 esta diminui¢do gradual do nlimero
de técnicos envolvidos no trabalho direto com as criangas e familias. Embora as equipas
integrem técnicos de formacdo multidisciplinar, o apoio ¢ prestado de forma
transdisciplinar apenas por um técnico, na maioria das situagdes, por um docente.

Por ultimo, no que respeita a aplicagdo da metodologia coaching parental,
instrumento privilegiado, no plano tedrico, para uma boa implementacdo de um modelo
de intervencao precoce centrado na familia, observa-se, ao longo do periodo de referéncia,
uma evolugdo positiva relativamente a aplicacdo desta metodologia. Ainda assim, a
percentagem de familias apoiadas a data do inquérito no ambito do coaching ainda ndo ¢é
considerada satisfatoria face ao expectavel. A maioria dos agregados objeto da IPI
continuava sem acesso a este recurso. Esta visdo de uma clara insuficiéncia do sistema
neste ambito ¢ igualmente assumida pelos atores chave entrevistados.

De acordo com a informacao recolhida através das entrevistas realizadas, preveé-
se uma evolugdo potencialmente positiva da pratica do coaching parental no ambito da
IPL.

Relembra-se, uma vez mais, que as conclusdes formuladas com base nos
resultados do desempenho do sistema, sdo vélidas somente no ambito da presente

investigacao, ndo sendo possivel inferir quaisquer extrapola¢des para o universo nacional.
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Quadro 37 — Avaliacao longitudinal do desempenho do sistema e tendéncias futuras

Variavel desempenho evolutivo Tendéncia futura
. . . Melhoria no sentido da
Acesso a medida Positivo X K
universalidade do acesso
L Continuagdo da diminuigdo da
Idade média inicio da - . - Lo
) . Positivo idade média deinicio da
intervengdo ) -
intervengdo
Numero de horas de apoio Negativo Inconclusivo
Numero de técnicos ) .
. Negativo Inconclusivo
envolvidos
Percentagem de familias com
acesso a coaching parental no Positivo Potencialmente positivo
ambito da IPI
Avaliagdo do modelo de apoio - .
. Positivo Inconclusivo
via IPl em geral

A figura seguinte sintetiza os principais pontos fortes e aspetos a melhorar na
implementagdo da Intervencdo Precoce na Infancia, os quais poderdo condicionar uma
implementagdo desta medida diferente do esperado, com implica¢des na qualidade de
vida familiar.

Como pontos positivos destacam-se a adequacdo do desenho da medida aos
modernos paradigmas da interveng@o precoce na infancia, incluindo o enfoque no apoio
a crianga e a familia, a garantia da universalidade do acesso, a gratuitidade do apoio e o
envolvimento, em complementaridade, dos setores da satude, seguranga social e educagao.
No que concerne ao desempenho na implementagdo da medida, constataram-se como
aspetos positivos o alargamento progressivo do nlimero de criangas e familias apoiadas
pelo sistema ao longo dos tltimos anos, a diminui¢do na idade média de acesso a IPI, o
aumento da pratica do coaching parental em sede de intervengdo precoce e a valorizagdo
e reconhecimento do bom trabalho dos profissionais das ELI no apoio as familias, no
esclarecimento de duvidas sobre as PEA, nas respostas terapéuticas existentes € no acesso
a prestagdes e apoios publicos a que as familias podem aceder.

Os aspetos a melhorar prendem-se sobretudo com a implementacdo da medida e
demonstraram ter influéncia na qualidade de vida da familia. Salientam-se os principais:
1) ndo garantia da universalidade no acesso; ii) utilizagdo desadequada do modelo
transdisciplinar com repercussdes ao nivel da qualidade e eficacia do servigo prestado;

iil) op¢ao pela ndo prestacdo de apoio direto (familias e criangas). Este entendimento,
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para além ndo ter enquadramento na legislacdo em vigor, pode potencialmente vir a
comprometer a componente reabilitativa da crianca em idade precoce, ou seja, a
componente “bio” do modelo biopsicossocial, uma vez que o Ministério da Satide ndo
disponibiliza terapias neste ambito e o acesso ao apoio terapéutico via “Subsidio por
Frequéncia de Estabelecimento de Educacdo Especial” ndo ¢ universal, pois depende de
uma condicdo de recursos e o nimero de horas de apoio e tipo de apoio disponibilizado ¢
limitado; iv) insuficiéncia do numero de recursos humanos especializados nas ELI, o que
limita o nimero de horas de apoio semanal disponibilizado a cada crian¢a/familia e a
qualidade da intervengdo; v) necessidade de melhoria da formagao dos técnicos das ELI
nas areas de formacdo base e em desenvolvimento infantil e intervengdo precoce); vi)
inexisténcia de um sistema de supervisdo que garanta uma harmoniza¢ido do padrdo e
qualidade dos servigos prestados; vii) necessidade de uma melhor adequacao dos horarios
da intervencdo aos horérios das familias; viii) desadequag@o entre as expectativas das
familias relativamente ao apoio que esperam da IPI e o que esta medida pode oferecer
com base no entendimento atual do SNIPI sobre o modelo de implementagdo da
intervengao; ix) dificuldade de articulagdo e de complementaridade entre os trés sistemas
afetos ao SNIPI e x) necessidade urgente de revisdo do processo de alocagdo dos docentes

as ELI e uniformizagao das condigdes laborais entre os diversos membros das ELI.

Figura 48 — Pontos fortes e principais aspetos a melhorar ao nivel da IPI em Portugal

+ Abrangéncia universal e foco Nao garantia da

na familia (plano tedrico);

Evolugdo positiva do nimero
de criangas e familias
apoiadas nos ultimos anos e
diminuigao da idade de inicio
da intervengao

Medida gratuita;

Envolvimento complementar
da saude, seguranca social e
educacgao;

Apoio numa fase de grande
fragilidade para a familia
(papel dos técnicos);

Medida bem desenhada do
ponto de vista legislativo e
académico.

universalidade do acesso;

Falhas na implementagdo do
modelo transdisciplinar;

N&o realizagcdo de intervengao
direta (crianga/familia);

Desarticulagdo na
coordenagdo entre os trés
ministérios envolvidos;

Necessidade de melhoria ao
nivel do nimero, formacdo e
supervisao dos recursos
humanos, horas de apoio
semanal, conciliagdo de
horarios com a familia;

Necessidade de implenetagao
de um modelo de avaliagdo.
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Principais recomendacdes para a melhoria da implementacio/desempenho da IPI e

da qualidade de vida das familias

As principais recomendagdes que se apresentam decorrem da sistematizacdo das
oportunidades de melhoria evidenciadas no topico anterior.

Uma primeira recomendagdo, mais genérica e abrangente, propde a utilizagao da
presente investigacdo enquanto ferramenta de trabalho e ponto de partida para uma ampla
reflexdo e debate sobre o contributo da IPI para o desenvolvimento da crianga e para a
capacitacdo e qualidade de vida das familias. Importa, pois, discutir, com o maior
aprofundamento possivel e sem dogmas, os conceitos, os modelos, os métodos e varias
questdes que se colocam a organizagdo, estruturacdo e implementacdo desta medida de
politica. Em segundo lugar, deverd igualmente merecer uma discussdo ampla na
sociedade, incluindo a audi¢do dos interessados (familias), o tdpico aqui muito
desenvolvido e que se prende com o apoio direto as criangas e familias. Deverdo, ou ndo,
as ELI promover esse apoio, incluindo as terapias as criangas com autismo,
principalmente nos casos das criangas sem qualquer tipo de intervencao a esse nivel?

De forma mais especifica, de acordo com os resultados e conclusdes extraidas,
sugerem-se as seguintes recomendacdes:

e Rever o modelo de implementag@o da IPI em Portugal por forma a que a aplicagdo
da medida respeite intransigentemente o estipulado na legislagdo em vigor;

e Operacionalizar o “modelo de intervencdo centrado na familia”, garantindo que
a sua aplicacgdo respeita, de facto, as necessidades, aspiragdes e expectativas das
criangas ¢ familias em sede de IPI;

e Garantir, direta ou indiretamente, que todas as criancas com deficiéncia,
nomeadamente com autismo, acedem as terapias de que necessitam, por forma a
potenciar o seu desenvolvimento;

e Desenhar e operacionalizar um plano alargado de formacao, dirigido a todos os
atores envolvidos no sistema, consolidando conceitos, harmonizando préticas,
garantindo assim a uniformizacao de abordagens e a qualidade da intervencao;

e Implementar um sistema de supervisdo do trabalho desenvolvido nas ELI e um
modelo independente (externo) de avaliagdo de resultados e do impacto da IPI no

desenvolvimento da crianga e na qualidade de vida da familia;
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Proceder a revisdo urgente da operacionalizagdo do modelo transdisciplinar na
intervengdo precoce, promovendo igualmente uma discussdo consistente e aberta
sobre as vantagens da aplicacdo desde modelo nos moldes atuais;

Implementar um procedimento que garanta a estabilidade na composi¢do das
equipas e a igualdade de circunstancias de desempenho profissional entre os
varios membros das ELI, nomeadamente no que respeita a situagdo especifica dos
docentes. Ainda a este nivel sugere-se a reflexdo sobre a pertinéncia da criacao
de um quadro de pessoal especifico para o SNIPI;

Proceder a afina¢des no modelo de gestao integrada do SNIPI que permitam uma
melhor coordenagao e articulagdo entre os trés ministérios envolvidos. As equipas
ndo deverdo continuar a ser, em muitos casos, uma mera soma de partes sem
comunicacao formal e estruturada entre si;

Reforgar a capacidade instalada do sistema, alargando a sua cobertura territorial;
Aumentar o nimero dos recursos humanos afetos as ELI, principalmente nas
equipas em que tal se evidencie mais premente. Esta medida de reforco do sistema
originard, igualmente, um aumento do niimero de horas semanais de apoio;
Desenvolver uma nova especializagdo académica e técnico-profissional em
intervengdo precoce na infancia no ambito do autismo. A complexidade inerente
a esta perturbacao do desenvolvimento assim o recomenda;

Promover um debate alargado sobre possiveis alteracdes a legislagdo laboral no
ambito da paternidade que potenciem um acompanhamento de maior
proximidade por parte das familias ao trabalho desenvolvido em sede de IPI;
Desenhar e implementar um novo servigo/resposta social de apoio a familia,??®
em articulagdo com ELI, por forma a potenciar a melhoraria da concilia¢do
profissional e familiar e garantir tempo de “respiro” aos cuidadores;
Implementar uma abordagem metodoldgica que garanta que, na pratica e nao
apenas no plano tedrico, as familias desempenham, de facto, um papel relevante

em todas as etapas de implementacdo e operacionalizagdo da IPI;

225 Um novo apoio social, cuja proposta de designagdo ndo se afigura por agora oportuno debater, mas cujo
objetivo passa por prestar um babysitting especializado que permita aos pais e restante familiares melhorar
a sua conciliagdo familia/trabalho, promovendo igualmente a participagdo social, descanso e lazer.
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O contributo do estudo

Espera-se que a presente investigagdo, que relaciona a intervencao precoce € a qualidade
de vida das familias com criancas com autismo, tenha contribuido um pouco para a
melhoria do conhecimento cientifico sobre uma tematica ainda relativamente pouco
explorada do ponto de vista académico.

Independentemente de se tratar de um “estudo de caso”, foi possivel produzir um
conjunto vasto de informagao e de conhecimento cientifico, o qual permitird, por certo,
aprofundar e alimentar a reflexdo e o debate, quer sobre o desempenho e implementacgao
desta medida de politica em Portugal, quer sobre o papel da mesma na promog¢ao da
qualidade de vida das criangas e das familias.

O estudo, através da andlise e avaliacdo longitudinal de alguns indicadores, deu a
conhecer aspetos importantes relativamente ao percurso da IPI em Portugal, de que sdo
exemplo o aumento progressivo do numero de beneficidrios da medida e a diminui¢do da
idade média de inicio da intervengdo. Por outro lado, foram identificados, discutidos e
problematizados alguns paradoxos, lacunas, equivocos e fragilidades, os quais tendem a
influir, direta ou indiretamente, nas varias areas e dominios de qualidade de vida
estudadas. A investigacdo identificou ainda desajustamentos face ao estipulado na
legislacdo em vigor e face as expectativas e necessidades das familias das criangas com
autismo.

Acredita-se que a presente andlise critica e reflexiva sobre o real contributo da IPI
para a qualidade de vida das familias das criangas com autismo contribuird, ndo so para
o aprofundamento do debate conceptual sobre o modelo atual de implementacdo da
medida em Portugal, mas também, indiretamente, para a melhoria do seu impacto na vida
das criancas e respetivas familias.

Acredita-se igualmente que esta investigagao se constitui como uma ferramenta de
trabalho util ndo s6 para os decisores politicos, técnicos e académicos envolvidos neste
campo, como também para as proprias familias objeto do apoio.

O reconhecimento, por parte da totalidade dos atores chave entrevistados, de que a
pertinéncia das questdes colocadas incorpora desafios que nao tinham sido equacionados,
novos prismas de andlise e exigéncias a implementacao da IPI em Portugal, constitui, por
si s6, um contributo positivo da investigacao. Espera-se que essa tomada de consciéncia

possa potenciar uma futura melhoria do desempenho do sistema.
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Por fim, assumindo que algumas questdes ficaram por responder e outras por
explicar com maior rigor, torna-se assim necessario continuar a aprofundar o

conhecimento cientifico neste ambito através de novas investigagoes.

Limitac¢6es da investigaciao

Do ponto de vista quantitativo, como se tem vindo a evidenciar ao longo o trabalho, a
opcdo por aproveitar e explorar novos apuramentos da base de dados FPDA/IESE,
resultante do estudo de Nogueira et al. (2014), traz a presente investiga¢do aspetos
positivos, mas também algumas limitagdes.

Tendo em consideragdo os condicionalismos, j4 aqui devidamente explorados,
relativamente a composicdo da amostra de conveniéncia de Nogueira et al. (2014), o
nosso trabalho enquadra-se metodologicamente num “estudo de caso”, pelo que as
conclusdes obtidas, embora validas no ambito da investigagdo em aprego, ndo sdo
extrapolaveis para o universo nacional. No que concerne a componente quantitativa do
estudo, torna-se importante referir que, embora a amostra de Nogueira et el (2014)
contemplasse 300 casos estatisticos, somente um pouco mais de 60 reportavam a familias
com criangas com autismo até aos 6 anos de idade, ou seja, em idade elegivel para apoio
via IPI. Ainda assim, foi possivel, retirando alguns casos, harmonizar do ponto de vista
sociodemografico os dois grupos em andlise (grupo de estudo — com acesso a IPI e grupo
de controlo - sem acesso a medida). O nlimero de casos estatisticos em estudo para a
maioria das varidveis em andlise ficou estabilizado em 57. Esta reduzida dimensdo da
amostra apresenta-se como uma limitacdo da investigagdo, uma vez que impossibilitou a
analise da desagrega¢do das respostas das familias com e sem acesso a IPI por varidveis
sociodemograficas. Desta forma, apenas foi possivel estudar o efeito destas varidveis na
qualidade de vida da familia sem o cruzar com os resultados no acesso a medida. Ainda
no que respeita a analise das varidveis sociodemogréaficas, o reduzindo nlimero de casos
em estudo aconselha alguma prudéncia na interpretacdo dos resultados, nomeadamente
nas desagregacdes mais finas efetuadas.

Ja no que concerne ao conjunto de questdes de avaliacdo longitudinal do sistema,
o numero de casos estudados aumentou substancialmente pois englobou todas as familias
constantes na base de dados FPDA/IESE cujos filhos tiveram acesso a medida de politica,

independentemente da sua idade a data do questionario.

269



José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

Merece igualmente aprego, enquanto potencial limitagdo da investigacdo, a
inexisténcia de informacao na base de dados IESE/FPDA sobre o “grau de severidade do
autismo”, o que impossibilitou a desagregacao dos resultados por este fator. Esta variavel
havia sido incluida no estudo piloto, realizado por Nogueira et al. (2013) para o distrito
de Setubal, o qual antecedeu o projeto nacional. Nessa investigacdo foi constatado que o
grau de severidade do autismo ndo condicionou de forma relevante a apreciagdo das
familias sobre a sua qualidade de vida nas areas e dominios estudados, razao porque nao
foi incluida no estudo nacional de 2014.

Metodologicamente, através do cruzamento da informagdo quantitativa com a
obtida pela via qualitativa procurou-se mitigar ao maximo as referidas limitagdes que
decorrem da opg¢ao pela andlise da informag@o constante na base de dados FPDA/IESE.
Neste particular, a investigacdo apostou num aprofundamento qualitativo de todas
matérias em estudo. Apurou-se informagao primaria muito relevante, através da aplicagao
de um extenso guido de entrevista a um conjunto multidimensional de atores e peritos na
area da IPI. Tornou-se assim possivel estudar e aprofundar, por esta via, ndo so as
questodes trabalhadas no ambito do estudo de Nogueira ef al. (2014), mas também valida-
las, procurado junto dos peritos as devidas explicacdes para os resultados obtidos. Foram
igualmente introduzidas novas questdes em funcao das respostas obtidas.

Por ultimo, a referida duragcdo de dois anos de intervalo entre a aplicagdo do
questionario as familias por Nogueira et al. (2014) e as entrevistas aos atores chave
(realizadas pelo autor), poderd, eventualmente, em algumas questdes, limitar o alcance da
comparagdo entre a informagao obtida. Considerando, como se tem vindo a expor, que o
periodo em causa ¢ coincidente com uma progressiva transicdo no modelo de
implementagdo da IPI, ndo se pode afirmar com exatiddo que em 2015, ano da realizagao
das entrevistas, a avaliagdo do sistema pelas familias fosse exatamente igual ao que se

apurou em 2013, durante o trabalho de campo de Nogueira et al. (2014).

Pistas para futuras investigacoes

Face ao exposto, em primeiro lugar, sugere-se aprofundar em novas investigacdes todas
as questdes aqui identificadas, para as quais ndo se conseguiu obter uma resposta
conclusiva, nomeadamente tendo em consideragdo este intervalo temporal entre a
aplicag@o do questiondrio as familias por Nogueira et al. (2014) e as entrevistas aos atores

chave.
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Uma vez que a investigagdo abarca o periodo temporal 2013-2015, torna-se
igualmente importante compreender a evolu¢do do desempenho da medida e se a maioria
das dificuldades, lacunas e problemas detetados ainda se manterdo por resolver, se ja estdo
resolvidos ou se se encontram em vias de resolucgao.

Independentemente de no ambito do estudo piloto de Nogueira ef al. (2013), levado
a efeito no Distrito de Settbal, a varidvel “grau de severidade do autismo” nao se ter
demonstrado decisiva na variagdo das respostas das familias acerca da sua qualidade de
vida, entendemos a necessidade de esta ser incluida numa investiga¢ao futura.

Por ultimo, sugere-se a realizagdo de um estudo comparativo a nivel europeu que

relacione a IPI e qualidade de vida familiar.
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ANEXO 1 — Grelha de analise
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GRELHA DE ANALISE

Parametro de

analise

IPI

Acesso

Areas da

qualidade de vida

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Dimensobes de

impacto

Saude fisica

Indicadores/variaveis

- Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas dos 0 aos 6

anos, com e sem acesso a IP

Instrumento

INQ FPDA/IESE

Salde mental

- Avaliaggo do  bem-estar

psicolégico das familias com
criangas dos 0 aos 6 anos, com e
sem acesso a IP

- % de respondentes com e sem
acesso a IP, com perturbagdo do

foro psicolégico pds diagndstico

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Percegdo sobre
felicidade/injustic

a perante a vida

- % de familias com criangas dos 0
a0s 6 anos, com e sem acesso a IP,
cujo sentimento de injustica
perante a vida piorou ou piorou

muito

INQ FPDA/IESE

Bem-estar material

Despesas com as

- Despesas com as PEA das familias
com criangas dos 0 aos 6 anos, com
e sem acesso a IP

- Estrutura das despesas com as

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

PEA PEA das familias com criangas dos 0
a0s 6 anos, com e sem acesso a IP,
por tipo de despesa
- Avaliacdo das condi¢des materiais | INQ FPDA/IESE
e financeiras das familias com
Rendimento

criangas dos 0 aos 6 anos, com e

sem acesso a IP.

Apoios sociais
(PrestagGes

pecuniarias)

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem apoio de IP
e com e sem acesso a prestagdes
sociais

-Montante recebido em prestacGes
sociais pelas familias com criangas
dos 0 aos 6 anos com e sem acesso
alp

- Avaliagdio da adequagdo do
montante auferido em prestagdes

sociais pelas familias com criangas

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE
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IP

Acesso

Bem-estar material

Apoios sociais
(PrestagGes

pecuniarias)

dos 0 aos 6 anos, com e sem acesso
alP

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem acesso a IP
que entendem que as prestagdes
deveriam ser revistas

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem acesso a IP
que entendem que as condigdes de

acesso as deveriam ser revistas

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Bem-estar social —
autodeterminagdo e

direitos

Exercicio dos

- % das familias (familias com e sem
acesso a IP) por escaldo idade da
crianga;

- % familias por motivo por ndo ter
beneficiado de IP e escaldo etario
da crianga

- Acesso ao sistema — avaliagdo

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Focus group e

direitos qualitativa Entrevistas
- Motivos para o ndo acesso ao
sistema — avaliagdo qualitativa Focus group e
Entrevistas
- % de familias com e sem acesso a | INQ FPDA/IESE
IP por avaliagdo do exercicio dos
direitos em geral
- % de familia com criangas com | INQ FPDA/IESE
idade dos 0 aos 6 anos com e sem
acesso a IP com emprego a tempo
Conciliagdo parcial

trabalho/familia

- % de familias (familias com e sem
acesso a IP) com problemas na

progressao da carreira

INQ FPDA/IESE

Participagdo
social,

lazer/Autonomia

- % de familias com e sem acesso a
IP por nivel de participagdo na
comunidade

- Avaliagdo da QV — Qualidade de
vida em geral (familias com e sem

acesso a IP)

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Relagdo com a
familia/ relagdes

interpessoais

- Avaliagdo da relagdo com o
conjuge das familias com criangas
até aos 6 anos, com e sem acesso a

IP

INQ FPDA/IESE

293




José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

IPI

Acesso

Parametro de

analise

IPI
Adequagdo /

Desempenho

Bem-estar social —
autodeterminagdo e

direitos

Areas da qualidade

de vida

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Relagdo com a
familia/ relagdes

interpessoais

DimensGes de

impacto

Saude fisica

- Avaliagdo da relagdo com a
restante das familias com criangas
até aos 6 anos, com e sem acesso a
IP

- Grau de satisfagdo com o tempo
passado em familia das familias
com e sem acesso a IP

- Grau de satisfagdo em relagdo ao
nivel da entreajuda em os
membros da familia familias com e

sem acesso a IP

Indicadores/varidveis

- Importancia do modelo atual para

0 bem-estar fisico da familia

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Instrumento

Focus group e

Entrevistas

Salde mental

- Importancia da IP e do modelo

atual para o bem-estar
psicoldgico/psiquidtrico da familia
- Avaliagdo das praticas existentes
face ao modelo atual de IP

- % de familias

com apoio

psicoldgico no ambito da IP

Focus group e

Entrevistas

Focus group e
Entrevistas

INQ FPDA/IESE

Percegdo sobre
felicidade/

injustica

Bem-estar material

Despesas com as

- Influéncia do modelo de IP na

diminuigdo das despesas das

Focus Group e

Entrevistas

PEA
familias com as PEA
- Importancia da IP para o | Focus Group e
rendimento das familias (valor de | Entrevistas
mercado dos servigos

Rendimento disponibilizados)

- Classe social das familias apoiadas

Focus Group e

Entrevistas

294




José Miguel Nogueira (2019) As Politicas Publicas e a Qualidade de Vida das Familias com Criangas com Autismo: O caso da Intervengdo Precoce na Infancia

IPI
Adequagdo /

desempenho

Bem-estar material

Apoios sociais
(PrestagGes

pecuniarias)

- Valor médio recebido de
prestagdes sociais pelas familias
com criangas dos 0 anos 6 anos, por
escaldo de rendimento familiar
auferido;

- Avaliagdio da adequagdo do
montante auferido em prestagdes
sociais pelas familias com criangas
dos 0 aos 6 anos,
independentemente do acesso a IP
- Adequacgdo dos apoios face as
necessidades das familias

- Entendimento sobre o aumento
do valor das prestages

- Necessidade de comparticipagdo

de terapias

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Focus Group e
Entrevistas
Focus Group e
Entrevistas
Focus Group e

Entrevistas

Bem-estar social —
autodeterminagdo

e direitos

Exercicio dos
direitos
(adequagdo dos
servigos

prestados)

- Contributo da IP para o exercicio
dos direitos
- Idade de inicio da intervengdo no

ambito da IP

- Avaliagdo do grau de satisfagdo
das familias sobre o numero de
horas de intervengdo por semana,
por escaldo etario da crianga

- Adequagdo/satisfagdo com o
nimero de horas de apoio

- Avaliagdo da importancia da IP
para a informagdo da familia
relativamente as PEA

- Conhecimento de estudos sobre o
impacto da IP em criangas com
autismo

- % de familias com servigo de
coaching parental no ambito da IP,
por escaldo etario da crianga

- Existéncia de servigo de coaching
parental no ambito da IP

- Avaliagdo quanto ao modelo de

funcionamento da IP no geral

Focus Group e
Entrevistas

Focus Group
Entrevistas e

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Focus Group
Entrevistas

INQ FPDA/IESE

Focus Group

Entrevistas

INQ FPDA/IESE

Focus Group
Entrevistas

INQ FPDA/IESE
e Focus Group

Entrevistas
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IPI
Adequagdo /

desempenho

Parametro de

analise

Bem-estar social —
autodeterminagdo

e direitos

Areas da qualidade

de vida

Conciliagdo

trabalho/familia

- Avaliagdo da importancia da IP
para a conciliagdo da vida familiar e

profissional

Focus Group

Entrevistas

Participacdo
social,

lazer/Autonomia

Avaliagdo daimportancia da IP para

a participagdo social, lazer e
autonomia das familias

- Pertinéncia da criagdo de um
servico de babysitting especializado

em articulagdo com a IP

Focus Group

Entrevistas
Focus Group

Entrevistas

Relagdo com a

familia/ relagdes

interpessoais
DimensGes de

impacto

- Importancia do modelo de IP para

a promogado da coesdo familiar

Indicadores/variaveis

Focus Group

Entrevistas

Instrumento

Atores

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Saude fisica

- Avaliagdo do trabalho dos técnicos

para o bem-estar fisico da familia

Focus Group

Entrevistas

Salde mental

- Avaliagdo do trabalho dos
técnicos para o bem-estar

psicolégico/emocional da familia

Focus Group

Entrevistas

Percegdo sobre
felicidade/

injustica

Bem-estar material

Despesas com as

- Importancia das orientagGes e do

trabalho dos técnicos para o bem-

Focus Group

Entrevistas

PEA
estar material das familias
Rendimento
Apoios sociais | - Papel dos técnicos das Elis na | Focus  Group
(PrestagGes informagdo e encaminhamento | Entrevistas

pecuniarias)

sobre prestagGes sociais

Bem-estar social —
autodeterminagdo e

direitos

Exercicio dos
direitos

(adequagdo e
qualidade dos

servigos)

- Avaliagdo da importancia do papel
dos técnicos na promogdo dos
direitos das familias

- % de criangas apoiadas por equipa
multidisciplinar e % de criangas
apoiada apenas por um técnico, por
escaldo etdrio da crianga

- Grau de satisfagdo com o nimero
de técnicos e de especialidades
envolvidas, por escaldo etario da

crianga

Focus Group

Entrevistas

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE
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Atores

Parametro de

analise

Bem-estar social —
autodeterminagdo e

direitos

Areas da qualidade

de vida

Exercicio dos
direitos

(adequagdo e
qualidade dos

servigos)

- Adequagdo do numero de
técnicos que prestam apoio face as
necessidades

- Formagado dos técnicos das ELIs

- Contributo dos atores para a
melhoria da informagdo sobre as
PEA

- Satisfagdo das familias em relagdo
dos

a preparagdo  técnica

profissionais

Focus Group

Entrevistas
Focus Group
Entrevistas
Focus Group
Entrevistas
Focus Group

Entrevistas e

INQ FPDA/IESE

Conciliagdo

trabalho/familia

- Avaliagdo do papel dos técnicos

das ELIs na promogdo da
conciliagdo profissional e familiar

das familias

Focus Group

Entrevistas

Participagdo
social,

lazer/Autonomia

- Avaliagdo do papel dos técnicos na
promogdo da participagdo social e

autonomia das familias

Focus Group

Entrevistas

Relagdo com a

familia/ relagdes
interpessoais
DimensGes de

impacto

- Importancia do papel dos técnicos

na promogdo da coesdo familiar

Indicadores/varidveis

Focus Group

Entrevistas

Instrumento

Varaveis

complementares

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Saude fisica

- Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas entre os 0 aos
6 anos, por sexo do respondente;

- Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas entre os 0 aos
6 anos, por rendimento do
agregado;

-Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas entre os 0 aos
6 anos, por habilitagbes do
respondente;

- Avaliagdo do bem-estar fisico das
familias com criangas entre os 0 aos
estado civil do

6 anos, por

respondente;

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE
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Varaveis

complementares

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Salde mental

-Avaliagdo do bem-estar
psicolégico das familias com
criangas entre os 0 aos 6 anos, por
sexo do respondente;

-Avaliagdo do bem-estar
psicolégico das familias com
criangas entre os 0 aos 6 anos, por
rendimento do agregado;
-Avaliagdo do bem-estar
psicolégico das familias com

criangas entre os 0 aos 6 anos, por

habilitagdes literarias do
respondente;
-Avaliagdo do bem-estar

psicolégico das familias com
criangas entre os 0 aos 6 anos, por
estado civil do respondente;

-% de respondentes com
perturbacdo do foro psicoldgico
pés diagndstico por sexo do
respondente;

-%  de respondentes  com
perturbacdo do foro psicoldgico
pds diagnostico por rendimento do
agregado;

-%  de respondentes  com
perturbacdo do foro psicoldgico
pds diagndstico por habilitagdes
literarias do respondente;

-%  de respondentes  com
perturbacdo do foro psicoldgico
pds diagndstico por estado civil do

respondente;

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Perce¢do  sobre
felicidade/
injustica perante a

vida

- Percecdo sobre felicidade e
injustica perante a vida das familias
com criangas entre os 0 aos 6 anos,
por sexo do respondente;

- Percecdo sobre felicidade e
injustica perante a vida das familias
com criangas entre os 0 aos 6 anos,

por rendimento do agregado

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE
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Varaveis

complementares

Bem-estar fisico e

psicoldgico

Perce¢do  sobre
felicidade/
injustica perante a

vida

- Percecdo sobre felicidade e
injustica perante a vida das familias
com criangas entre os 0 aos 6 anos,
por habilitagbes literarias do
respondente;

- Percecdo sobre felicidade e
injustica perante a vida das familias
com criangas entre os 0 aos 6 anos,

por estado civil do respondente;

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Bem-estar material

Despesas com as

- Despesas com as PEA das familias
com criangas dos 0 aos 6 anos, com

e sem acesso a IP, por escaldo de

INQ FPDA/IESE

PEA
rendimento do agregado.
- Avaliacdo das condi¢des materiais | INQ FPDA/IESE
e financeiras das familias com
criangas dos 0 aos 6 anos, por
escaldo de rendimento do
agregado
- Avaliacdo das condi¢des materiais | INQ FPDA/IESE
e financeiras das familias com
Rendimento criangas dos 0 aos 6 anos, por

habilitagdes literarias do
respondente

- Avaliagdo das condigGes materiais
e financeiras das familias com
criangas dos 0 aos 6 anos, por

estado civil do respondente

INQ FPDA/IESE

Apoios sociais
(PrestagGes e

pecuniarias)

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem apoio de IP
e com e sem acesso a prestagdes
sociais, por escaldo de rendimento
do agregado.

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, com e sem apoio de IP
e com e sem acesso a prestagdes
sociais, por habilitagdes literarias

do respondente.

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE
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Varaveis

complementares

Bem-estar material

Apoios sociais
(PrestagGes e

pecuniarias)

- Valor médio recebido em
prestagdes sociais por escaldo de

rendimento do agregado

INQ FPDA/IESE

Bem-estar social —
autodeterminagdo e

direitos

Exercicio dos
direitos e

(adequagdo e
qualidade dos

servigos)

- Avaliagdo do exercicio dos direitos
das familias com criangas dos 0 aos
6 anos, por escaldo de rendimento
do agregado

-- Avaliagdo do exercicio dos
direitos das familias com criangas
dos 0 aos 6 anos, por Habilitagdes
literarias do respondente

- Avaliagdo do exercicio dos direitos
das familias com criangas dos 0 aos
6 anos, por estado civil do
respondente

- Avaliagdo do exercicio dos direitos
das familias com criangas dos 0 aos
6 anos, por sexo do respondente

- Avaliagdo da qualidade de vidaem
geral das familias com criangas dos

0 aos 6 anos, por escaldo de

rendimento do agregado.

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Conciliagdo

trabalho/familia

- % de familias com criangas dos 0
aos 6 anos, que optaram por um
emprego a tempo parcial, por

escaldo de rendimento familiar

INQ FPDA/IESE

Participacdo
social,

lazer/Autonomia

- Avaliagdo do nivel de participagdo
na comunidade das familias com
criangas até 6 anos, por
rendimento do agregado;

- Avaliagdo do nivel de participagdo

na comunidade das familias com

criangas até 6 anos, por
habilitagdes literarias do
respondente;

- Avaliagdo do nivel de participagdo
na comunidade das familias com
criangas até 6 anos, por estado civil

do respondente

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

INQ FPDA/IESE

Relagdo com a

familia/ relagdes

interpessoais
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