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RESUMO

O presente estudo teve por objetivo descrever, a partir do relato de diferentes profissionais,
como € a participacdo da familia em servicos de Intervencdo Precoce (IP) oferecidos por
Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES) do Estado de S&o Paulo,
investigar quais acdes essas instituicdes promovem para a integracdo desse publico em
seus atendimentos e se ha continuidade das intervencdes no ambiente domiciliar.
Participaram vinte e trés profissionais de diferentes areas atuando como responsavel pelo
servico de IP de 22 APAES do estado de Sao Paulo. Os profissionais responderam um
questionério online para coleta de seus dados sociodemograficos e informagdes referentes
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a participacdo das familias no servico de IP que versavam sobre: principais
atividades/fungBes executadas pela familia na IP; quais familiares participam da IP; a
frequéncia dos atendimentos oferecidos; o perfil das familias participantes; as dificuldades
identificadas para a continuidade das intervencdes propostas e os desdobramentos desse
servico. Os resultados apontaram que os profissionais valorizam a participacdo da familia
e atribuem a essa participagdo o progresso da crianca. Todavia, para 67% deles o
atendimento a familia é feito quando os profissionais identificam necessidades especificas
da crianca. O nao envolvimento familiar é atribuido ao pouco tempo que a familia dispde
para a realizagéo do que foi orientado pelos profissionais. Tais resultados, provavelmente,
se devem pelo atendimento ndo se caracterizar como centrado na familia. Para futuros
estudos sugere-se investigar um maior numero de instituicdes que realizam o processo de
IP cujos resultados podem confirmar ou ndo os obtidos neste estudo.

Palavras-chave: Familia; Educacgdo Especial; Intervencao precoce.

ABSTRACT

This study aimed to describe, based on reports from different professionals, the participation
of family members in Early Intervention (El) Services offered by Associations of Parents and
Friends of the Exceptional (APAES) in the State of S&o Paulo, and to investigate what
actions these institutions promote to foster the integration of this public to their treatment
sessions, and whether there is continuity of the interventions at the patients’ homes. The
participants were twenty-three professionals from different areas acting as responsible for
IP service 22 APAES the state of Sdo Paulo. These professionals answered an online
survey in order to provide sociodemographic data and information regarding family
members’ participation in El services regarding: main activities/ functions executed by family
members in El, which family members participate in El, frequency of the sessions, profile of
the participating families, identified difficulties for the continuance of the proposed
interventions and the results obtained by this service. The results of the study point out that
the professionals value the participation of family members and that they attribute to this
participation the improvement of the children. However, to the 67% of them sessions
involving family members are made when the professionals identify specific needs in the
child. Family non-involvement is attributed to the lack of available time to do what was
suggested by the professionals. Such results are probably due to treatment not being family-
centred. For further studies it is suggested to investigate a greater number of institutions
that do the EI process whose results may or may not confirm those obtained in this study.

Keywords: Family; Special Education; Early intervention.

RESUMEN

El presente estudio tuvo por objetivo describir, a partir del relato de diferentes profesionales,
como es la participacion de la familia en servicios de Intervenciéon temprana (IT) ofrecidos
por Asociaciones de Padres y Amigos de los Excepcionales (APAES) del Estado de Sao
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Paulo, investigar que acciones esas instituciones promueven para la integracion de este
publico en sus atendimientos y si hay continuidad de las intervenciones en el ambiente
domiciliar. Participan veintitrés profesionales de diferentes é&reas actuando como
responsables del servicio de IT de 22 APAES del Estado de S&o Paulo. Los profesionales
respondieron un cuestionario online para la colecta de datos sociodemograficos y
informaciones referentes a la participacion de las familias en el servicio de IT que versaban
sobre: principales actividades/ funciones ejercidas por la familia en la IT, que familiares
participaban en la IT , la frecuencia de los atendimientos ofrecidos, el perfil de las familias
participantes, las dificultades identificadas para la continuidad de las intervenciones
propuestas y los resultados de este servicio. Los resultados sefalaron que los profesionales
valorizan la participaciéon de la familia y atribuyen a esa participacion el progreso del nifio.
Sin embargo, para el 67% el atendimiento a la familia se hace cuando los profesionales
identifican necesidades especificas del nifio. La no implicacién familiar es atribuida al poco
tiempo de que la familia dispone para la realizacion de lo que fue indicado por los
profesionales. Tales resultados probablemente se deban a que el atendimiento no se
caracteriza como centrado en la familia. Para futuros estudios se sugiere investigar un
mayor namero de instituciones que realizan el proceso de IT cuyos resultados pueden
confirmar o no los obtenidos en este estudio.

Palabras clave: Familia; Educacion Especial; Intervencion temprana.

Introducéao

Entre as diferentes perspectivas teoricas sobre o desenvolvimento humano, alguns
autores propéem a compreensao do mesmo a partir de interacdes ambientais (familia,
escola, grupos e demais relagdes que o0 organismo possa ter). Bronfenbrenner (1996) em
seu modelo bioecolégico aponta que durante o desenvolvimento humano acontecem
processos de interacdes reciprocas e complexas entre 0 ser humano e seu ambiente. Nesta
perspectiva, sdo quatro os nucleos de desenvolvimento: contexto, processo, pessoa e
tempo. O contexto € a relacao entre os quatro niveis ambientais (sistemas) microssistema,
mesossistema, exossistema e macrossistema. Os processos sao as formas particulares de
relacdo entre o organismo e o ambiente ao longo do tempo (forma, forca, contetudo e
direcdo). A pessoa tem suas caracteristicas determinadas biopsicologicamente e o tempo
envolve mudancas e continuidades que ocorrem ao longo do ciclo vital. Para Sameroff
(2009), em seu modelo transacional, a crianca modifica seu ambiente e é modificada pelo
mesmo. Para o autor, o desenvolvimento € um processo dinamico que envolve as
mudancas ocorridas ao longo do tempo entre as interacdes da crianca e do seu ambiente.

Outra contribuicdo para compreensao das interacdes ambientais é apresentada por Skinner
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(1953/2003) que aponta o comportamento como interacdo entre organismo e ambiente, de
forma bidirecional e, assim como Sameroff (2009) indica que o organismo modifica o
ambiente € modificado pelo mesmo. As teorias do desenvolvimento sdo unanimes em
enfatizar a individualidade de cada pessoa e apontar que, tanto os fatores genéticos quanto
ambientais, irdo influenciar o desenvolvimento humano ao longo de sua vida (SKINNER,
1953/2003; BRONFENBRENNER, 1996; KAIL, 2004; SAMEROFF, 2009; BEE; BOYD,
2011; PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2013).

As interacfes do bebé se iniciam ainda no periodo gestacional por meio das conexdes
fisiolégicas entre o organismo materno e da crianga. Contudo, elas ndo se restringem as
interagdes organicas, uma vez que, ao saberem da gestacdo, os pais comecam a fazer
planos sobre as caracteristicas fisiondmicas, psicolégicas ou até mesmo comportamentais
de seus filhos. Ponderam, também, sobre a série de mudancas e adaptacdes necessarias
e sobre os novos papéis que terdo que desempenhar, incluindo uma reestruturagao nas
relagdes conjugais, familiares e sociais (FLORES, 2013).

A chegada de um bebé que apresenta algum tipo de deficiéncia pode se configurar
em um fator estressor para familia, pois além das mudancas naturais advindas com o
nascimento de um novo integrante, pode requerer a aprendizagem de uma série de
habilidades e competéncias mais especificas e intensas devido ao desenvolvimento atipico
gue a crianca pode apresentar (PEREIRA-SILVA; OLIVEIRA; ROOKE, 2015). Por ser o
primeiro ambiente com o qual a crianca interage por meio das relacdes estabelecidas com
0s pais e irmaos, a familia torna-se um importante preditor para um desenvolvimento infantil
saudavel (BEE; BOYD, 2011). Ja nos primeiros anos de vida a interacdo com pares pode
estabelecer comportamentos importantes para o repertério da crianca, principalmente de
socializacdo, elemento essencial ao desenvolvimento cognitivo. Quando presentes no
ambiente familiar, as praticas psicossociais desfavoraveis podem resultar em prejuizos a
crianca, podendo incidir sobre funcdes relacionadas a memoria, a linguagem, as
habilidades sociais e no seu desenvolvimento integral (BRAGANCA; ALVES; LEMOS,
2014). Desta forma, o ambiente familiar podera configurar-se como um fator de protecao
ou risco ao desenvolvimento.

O fator de protecao pode ser observado quando os pais apresentam praticas parentais
educativas positivas. Gomide (2003) ressalta os comportamentos dos pais no uso

adequado da atencdo e distribuicé@o de privilégios, a distribui¢cdo continua e segura de afeto,
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0 estabelecimento de regras, 0 acompanhamento e supervisdo das atividades escolares e
de lazer e o0 ensino do comportamento moral que implica no desenvolvimento do senso de
justica, da empatia, da responsabilidade, da generosidade, do trabalho e no conhecimento
do certo e do errado. Garmezy (1985) classificou trés categorias de fatores de protecao: a)
atributos disposicionais da crianga que envolvem orientagdo social positiva, autonomia,
autoestima e preferéncias; b) caracteristicas da familia como coesdo, auséncia de
discordia, afetividade e auséncia de negligéncia e, c) fontes de apoio individual ou
institucional disponiveis para a crianga e a familia como o relacionamento da crian¢ca com
pares e pessoas de fora da familia, suporte cultural e atendimento. Guralnick (1998)
destacou trés padrdes que sdo essenciais na interacdo da familia: a qualidade da interacao
dos pais com a crianc¢a; a forma como a familia fornece a crianga experiéncias apropriadas
e diversas com 0s ambientes fisico e social ao seu redor e, a maneira pela qual a familia
garante seguranca e saude para a crianca.

Voivodic e Storer (2002) apontam que a familia € o contexto natural para a crianca
receber auxilio e crescer. A familia identifica as suas necessidades e promove, a partir de
sua interacdo e das experiéncias vividas, o aumento do repertério comportamental da
crianca, imprescindivel para o desenvolvimento saudavel. De outra forma, praticas de
negligéncia, abuso fisico ou psicolégico e tantas outras formas de violéncia podem
apresentar-se como fatores de risco.

Nesse sentido, os pais exercem um papel fundamental no desenvolvimento integral e
saudavel da crianca. Especialmente com criancas de desenvolvimento atipico, ou com risco
para o desenvolvimento, ao entenderem melhor o diagndstico da crianca e ao se
envolverem nos cuidados de seus filhos, esses pais passam a dispor de habilidades e
aprendizados que serdo essenciais para estimular o bebé desde os primeiros dias de vida
(SERRANO; CORREIA, 2002; DE ALMEIDA, 2004). Além disso, Turchiello (2017) afirma
gue manter a familia em interacdo em diferentes espacos, possibilita dota-la de saberes, o
gue a posiciona, também, como agente de inclusao.

A importancia de uma intervencao ocorrer logo nos primeiros meses de vida, tanto por
profissionais de saude quanto pela prépria familia, se pauta no fato de que o atendimento
em idade precoce é crucial para o desenvolvimento fisico, cognitivo e emocional da crianca
(GIFFORD-SMITH; BROWNELL, 2003). Nesse contexto, torna-se fundamental avaliar e
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intervir, o mais cedo possivel, junto as familias das criangas que manifestam algum tipo de
alteracao estrutural ou funcional (BAIRRAO; DE ALMEIDA, 2003; PEREIRA, 2009).

A Intervencao Precoce (IP) € uma modalidade de trabalho que tem como uma de suas
principais caracteristicas dirigir seus esforcos para os anos iniciais do desenvolvimento
infantil, o contexto familiar em que este ocorre e as interagdes familiares estabelecidas.
Essa pratica envolve um conjunto de profissionais de salude e seus saberes, tendo a
articulacao entre essas diferentes abordagens para caracterizagéo e diagnostico. Contudo,
em alguns contextos e processos de intervencao, a dimensao etiolégica pode ser pouco Uutil
ou a dimenséo sindromatica pode nem ser considerada, visto que as acdes, competéncias
e participacoes efetivas da crianca e sua familia serdo determinantes do trabalho que sera
realizado (FRANCO; MELO; APOLONIO, 2012).

Serrano e Correia (2002) apontam que a IP se refere a um conjunto de servigos
multidisciplinares que visa promover saude e bem-estar a criangas com idade entre zero e
cinco anos e sua familia, reforcando suas competéncias emergentes, minimizando os
atrasos desenvolvimentais, atenuando disfungdes, prevenindo deterioracdes funcionais,
potencializando as capacidades parentais adaptativas e o funcionamento da familia em
geral. Essa definicido esclarece a importancia dos primeiros anos de vida para o
desenvolvimento e a flexibilidade que eles proporcionam para as intervencdes profissionais.

Historicamente, a IP tem sido pautada no modelo multidisciplinar, em que cada
profissional de saude tem o dominio das informacdes de sua area e, com base nisso, toma
decisdes e utiliza recursos considerados mais apropriados para aquela criangca com
desenvolvimento atipico transmitindo, posteriormente, orientacdes a familia (FERNANDES;
SERRANO; BARBA, 2016). Entretanto, atualmente tem-se difundido a ideia de colaboracao
para melhorar as competéncias da familia em lidar com as questées de IP, baseada nas
potencialidades da pessoa, nos recursos da comunidade e centrado na familia. Com isso,
segundo as autoras, é enfatizado um modelo horizontalizado e ndo hierarquico, onde os
profissionais apoiam as decisfes das familias.

Os programas de IP envolvem diversos contextos, a participacdo de diversas areas,
a coordenacao dos servicos oferecidos, a colaboracéo entre instituicdes e o0 apoio a uma
populacdo heterogénea de criancas e familias. Atualmente, a atencdo € concentrada na

importancia das interacfes dinAmicas que se estabelecem entre a crianga e 0 meio que a
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cerca e, também, para os impactos diretos e indiretos que esses diferentes contextos tém
em seu desenvolvimento (DE ALMEIDA et al., 2011).

Diversos autores enfatizam a importancia da IP ser focalizada nas necessidades da
crianca e de sua familia (KUMPFER; ALVARADO 2003; WILLIAMS; AIELLO, 2004,
PELCHAT; LEFEBVRE; LEVERT, 2007). Os beneficios da participacdo da familia se
refletem em uma melhor compreensdo da deficiéncia, no bem-estar tanto no
relacionamento conjugal quanto nas praticas parentais e nas percepcdes consideradas
mais positivas sobre varios aspectos da vida. Neste contexto sdo descritos alguns estudos
gue relatam praticas de IP ou intervencfes com familiares.

Lapa e Almeida (2015) descreveram as representagfes sociais de 18 técnicas e 24
familias sobre a participacdo e direito das criancas que participam de IP em Portugal.
Segundo o relato das profissionais, a familia assume um papel de participacdo ativa ao
longo de toda a intervencdo. No relato das familias, a participacdo das criancas €
importante, contudo, na pratica, as decisdes dos adultos prevalecem, uma vez que elas nao
sabem o que € melhor para seus filhos, cabendo aos pais esse papel.

Da Silva e Aiello (2012) avaliaram se uma intervencéo direcionada aos pais de bebés
com sindrome de Down alterariam padrbes de interacdo dos pais com o bebé. A
intervencédo constituiu em o psicologo fornecer orientacdes sobre como estimular a crianca
a partir de treino de comportamentos para o desenvolvimento do bebé. Participaram cinco
familias (pai, mée e bebé), mas somente os pais passaram pela intervencédo. Os resultados
apontaram para aumento na frequéncia de comportamentos positivos de pais e bebés.

Melo e Tadeu (2014) descreveram um procedimento de IP realizado em um Centro
Social com uma crianca de cinco anos que apresentava hérnia umbilical e varios episédios
de otites e sua mae. Com base nas necessidades apontadas pela familia delineou-se um
plano de intervencdo centrado na familia, considerando o modelo bioecolégico e
transacional. Para a crianca foram elaboradas estratégias que foram trabalhadas em
contexto escolar. A mae participou de reunifes periédicas com a educadora com a
finalidade de elaborar e avaliar o plano individualizado de apoio a familia, além de usufruir
dos diversos servigos que o centro social dispde, contemplando estratégias nos dominios
da saude, financeiro e habitacional. Observaram-se resultados positivos no
desenvolvimento da crianca e nos comportamentos da mae face as estratégias

planificadas. Segundo as autoras, foi possivel prevenir e melhorar o desenvolvimento da
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crianga e identificar os fatores de risco no seu ambiente. A intervencdo nas rotinas e nos
contextos da familia permitiu compreender e ir ao encontro dos seus valores e estilos de
vida e, desta forma, melhorar a qualidade da unidade familiar e a sua insercao na
comunidade.

Pichini et al. (2016) analisaram e compararam as percepcoes de pais e dos terapeutas
sobre os efeitos da IP no desenvolvimento de seus filhos e no cuidado aos mesmos, bem
como suas percepcdes referentes a evolucao dos filhos e perspectivas futuras, apos seis
meses de intervencdo. O estudo foi composto por nove criangcas com idades entre dois
anos e um més e quatro anos e sete meses, sendo trés meninas e seis meninos, com
distarbios de linguagem, associados ou ndo a transtornos do desenvolvimento. Nas
intervencdes foram criadas estratégias de inclusdo dos familiares no processo terapéutico,
tais como o atendimento conjunto pais-bebé e a possibilidade de apoio psicologico aos pais.
Nos atendimentos conjuntos articularam-se cenas que oscilaram durante a sesséo, a saber:
pais-terapeuta; bebé-pais; bebé-terapeuta e bebé-pais-terapeuta. Acerca da evolucao da
crianca nos aspectos do desenvolvimento linguistico, motor, social e psiquico os resultados
mostraram que, em relagcdo a comunicacao e aspectos gerais do comportamento, todas as
maes reconheceram as evolucdes dos filhos, sobretudo, em termos de compreenséo e
expressao orais. As maes também relataram aumento por parte da crianca, na participacao
das atividades cotidianas familiares, além de relatarem que a entrada de um profissional de
referéncia é vista como um marco no desenvolvimento do filho e importante como suporte
para a familia. Pode-se observar concordancia entre as percepcdes parentais e
terapéuticas acerca da evolucéo dos aspectos do desenvolvimento linguistico e motor em
sete dos casos. Em termos social e psiquico das criancas, em dois casos nao houve
concordancia, pois, os familiares demonstraram percepcédo inadequada dos avancos da
crianca e expectativas de dificil realiza¢do no futuro das criancas.

Carr et al. (2016) examinaram a relacao entre os fatores demogréaficos familiares, o
atendimento e a adesédo ao tratamento de criancas com autismo de dois a cinco anos por
seus cuidadores e como essa relacao interfere nos resultados. Participaram 147 diades de
cuidador-crianca de uma populacéo de baixa renda que foram distribuidas aleatoriamente
para o médulo de intervenc¢éo individual ou para o médulo de intervencdo em grupo. A
distribuicdo da intervencdo entre os grupos diferiu na maneira como o conteudo da

intervencéo foi divulgado as familias. Os cuidadores na condic¢ao individual foram treinados
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ativamente por um clinico durante sess6es individuais em suas casas e com a crianca. Aos
cuidadores na condicao de grupo foi apresentado o contetdo da intervengdo em formato
de conferéncia com outros pais, sem a presenca das criangas. Para ambas as condicoes 0
tratamento tinha o mesmo conteddo e teve duracdo de trés meses. O atendimento ao
tratamento, a adesdo e o resultado (tempo gasto no engajamento) foram as principais
varidveis de resultado. A participacdo foi significativamente prevista pelo estado
socioeconbémico, local da intervencéo e condi¢cdo de tratamento. As familias no médulo de
intervencdo individual tiveram niveis mais baixos de ades@o ao tratamento, que foi
significativamente previsto pelo estresse do cuidador e menor quociente de inteligéncia nao
verbal da crianca, porém tiveram interacdes significativamente mais longas de engajamento
no pos-teste (envolvimento das diades cuidador-crianca na mesma atividade durante 10
minutos), que foi significativamente predita por uma interacdo entre atendimento e condicao
do tratamento. Em geral, os resultados enfatizam a importancia de considerar variaveis
demograficas quando se considerar barreiras ao atendimento e adeséo ao tratamento.
Diante da importancia do envolvimento da familia nos programas da IP, o presente
trabalho teve por objetivos: a) descrever, a partir do relato de diferentes profissionais, como
€ a participacao da familia em servicos de IP oferecidos por Associacdes de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAES) do Estado de Sao Paulo, b) investigar quais acfes essas
instituicbes promovem para a integracdo desse publico em seus atendimentos e se ha

continuidade das intervencdes propostas para os filhos no ambiente domiciliar.

Método

Procedimento de Coleta de Dados

A partir dos contatos disponiveis no site da Federacdo das APAES do Estado de S&o
Paulo (FEAPAES-SP), 303 APAES foram contatadas via telefone, 184 indicaram a
existéncia de servicos de IP e interesse em participar da pesquisa. Os responsaveis pelo
servico de IP receberam um e-mail contendo os objetivos da pesquisa e um questionario a
ser respondido. Aqueles que manifestaram interesse em participar ratificaram a sua
anuéncia com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de
acordo com a Resolucao n° 510, de 7 de abril de 2016 do CONEP. O prazo para o retorno

foi de 15 dias apds o envio. Houve retorno de 22 institui¢des.
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Participantes

Participaram vinte e trés profissionais, entre 24 a 63 anos (média=41,71 anos,
DP=11,27) de diferentes areas, sendo seis Psicélogos, quatro Fisioterapeutas, quatro
Terapeutas Ocupacionais, trés Pedagogos, dois Assistentes Sociais, um Fonoaudiélogo,
um Enfermeiro e um Educador Especial. Um participante ndo informou a area e dois dos
profissionais eram da mesma instituicdo. Os profissionais respondentes na ocasido da
pesquisa atuavam como coordenador ou responsavel pelo servico de IP das vinte e duas
APAES, situadas em diferentes cidades do estado de S&o Paulo.

Instrumento

Foi elaborado para esta pesquisa o “Instrumento para caracterizacido da participacao
da familia em programas de intervengdo precoce” que continha perguntas
sociodemograficas e area escolar, tempo de atuagéo na APAE, no servi¢o de IP e principais
atividades/fungbes executadas na APAE e na IP. O questionario também continha 16
guestdes fechadas que versavam sobre: as principais atividades/funcfes executadas pela
familia na IP; quem e em que momento participa da IP e a frequéncia dos atendimentos
oferecidos; o perfil das familias participantes; as dificuldades identificadas para a
continuidade das intervencdes propostas e os resultados desse servico.

Procedimento de Analise de Dados

A partir dos dados coletados por meio do questionario, as respostas fornecidas pelos
profissionais das APAES foram organizadas em categorias, em forma de tabelas e
planilhas. Foram estruturadas trés categorias, sendo: a) caracterizacéo do publico atendido:
numero de criancas atendidas pela APAE (por faixa etaria) e faixas etarias com previsao
de atendimento em IP; b) avaliacdo da participacao da familia — periodicidade, motivos para
intervencdo domiciliar e dificuldades encontradas; e ¢c) motivos para envolvimento familiar,
na visdo dos profissionais. O questionario, estruturado com questdes fechadas, continha
também espaco para outras informacdes relevantes, as quais foram acrescidas as tabelas.
A Tabulacao foi organizada a partir do calculo das frequéncias absolutas (FA) e frequéncias

relativas (FR) para cada categoria.

Resultados
A caracterizacdo do publico atendido e previsdo das faixas etarias com elegibilidade

para IP encontra-se apresentada nas Tabelas 1 e 2. A partir dos questionarios respondidos
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pelos responsaveis pela IP em cada uma das 22 APAES, pode-se constatar que atualmente
sdo atendidas 1276 criangas nas instituicoes, sendo 539 (42%) criancas de 49 meses ou
mais, 242 (19%) de 25 a 36 meses, 213 (17%) de 13 a 24 meses, 187 (15%) de 37 a 48

meses e 95 (7%) criancas de 0 a 12 meses, conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1- Numero de criancas atendidas em cada faixa etaria nos servigos de IP

Criancgas atendidas nas APAES

Idade FA FR%
0al1l2 meses 95 7
13 a 24 meses 213 17
25 a 36 meses 242 19
37 a 48 meses 187 15
de 49 meses ou mais 539 42
Total 1276 100

A elegibilidade para atendimento nos servigos de IP oferecidos variou de trés a seis
anos, sendo que a maioria delas (36%) previa o atendimento até seis anos, de acordo com
a Tabela 2.

Tabela 2- Faixa etéaria prevista para atendimento nos servicos de IP

Faixa etaria das criancas FA FR%
0 a2 anos 0 0
0 a 3 anos 6 27
0 a4 anos 7 32
0 ab5anos 1 5
0 a 6 anos 8 36
Total 22 100

Quanto aos atendimentos de IP, eles tém sido realizados em 17 APAES (77%)
prioritariamente com crianca e cuidadores e em cinco APAES (22%) somente com a
crianca. Em relacdo ao momento da participacéo dos cuidadores (pai e/ou mae), prevaleceu
gue a participacdo acontece desde a triagem com 19 (68%) respostas, seguida de que
acontece nos atendimentos e continua em casa sete (25%) e, dois (7%) assinalaram que
acontece desde o planejamento do atendimento. Os respondentes assinalaram mais de
uma opcao de resposta.

Sobre a periodicidade dos atendimentos oferecidos a familia, 10 participantes (43%)

relataram que acontecem semanalmente, trés (13%) apontaram que sSdo quinzenais, trés
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(13%) relataram que acontecem mensalmente, trés (13%) ndo oferecem atendimentos aos
pais e, quatro (17%) relataram que acontecem mais de uma vez na semana.

Em se tratando do atendimento a familia (mae/pai/cuidador) h& atendimento somente
para a mae quando necessario em 15 (67%) instituicdes, o atendimento a familia € sempre
associado ao atendimento da crianca em 12 (48%) e, para um (5%) ndo h& previsdo de
atendimento a familia.

Quanto a participacéo da familia durante as atividades desenvolvidas com a crianca,
14 (54%) responsaveis pela IP relataram que a familia participa dos atendimentos
dependendo do profissional que atende a crianca, seis (23%) relataram que a familia ndo
participa e aguarda na sala de espera, cinco (19%) relataram que a familia acompanha
todas as atividades e um (4%) relatou que a familia se engaja nas atividades oferecidas.

Para 14 (64%) participantes as intervengdes de IP ndo séo centralizadas na familia,
sendo exclusivamente dirigidas a crianca e suas necessidades, enquanto oito (36%)
participantes relataram que as intervencgdes sao, também, dirigidas a crianca e a familia.

Em 21 (95%) APAES sao propostas intervencdes para maes ou familias realizarem
em casa e uma instituicdo (5%) nao faz essa proposta. Todavia, quanto as orientacdes a
mae/pai para a continuidade das intervencdes em casa, 14 participantes (56%)
responderam que dependem exclusivamente das necessidades da crianca em areas
especificas, para oito participantes (32%) as orientacdes ja sao previstas no planejamento
de todas as criancas e trés participantes (12%) consideram que depende do profissional
gue atende a crianca.

Segundo todos os participantes, a mae é o familiar mais engajado nas intervencoes

que sdo propostas.
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Tabela 3 - apresenta os motivos, segundo os profissionais, para a familia dar continuidade na IP no
ambiente domiciliar

Motivos Muito Relevante Pouco

FA FR% FA FR% FA FR%

Acompanham os atendimentos
realizados e se interessam pelos
avancos no desenvolvimento da
crianca 7 44 8 50 1 6
Dispfem de tempo para se
dedicarem ao desenvolvimento

da crianca 2 16 6 50 4 33
Possuem maior instrucéo
educacional 0 0 3 33 6 66
Ndo apresentam dificuldades
financeiras 2 22 3 33 4 44

A estimulagéo dos filhos era uma
pratica  familiar desde o
nascimento da crianca 1 1 2 83 5 62
Acompanham os atendimentos
multiprofissionais  incluindo a

estimulacdo na rotina da criangca 1 8 8 66 3 25
Tem apoio da familia ou de
familiares 1 10 7 70 2 20

Tem apoio do companheiro(a) 1 12 7 87 0 0
Compreendem as necessidades
da crianca e entendem a
importdncia da [P para os
resultados desenvolvimentais 10 50 7 35 3 15
Perceberam melhoras no
desenvolvimento da criangca com

sua participacao 5 31 9 56 2 12
Tem um atendimento
individualizado e esclarecedor 7 46 6 40 2 13

Nota-se, pela Tabela 3, que para os profissionais, 0 motivo mais relevante para que a
familia dé continuidade na IP é porque compreendem as necessidades apresentadas pela
crianca e entendem a importancia da IP para a otimizacdo de seus resultados
desenvolvimentais. Outro motivo de muita relevancia foi porque tem um atendimento
individualizado e esclarecedor pelo profissional que atende a crian¢a. Segundo 0s mesmos,
um dos motivos relevantes é porque acompanham todos ou grande parte dos atendimentos
realizados, se interessam pelos avancos no desenvolvimento da crianca e perceberam

melhoras no desenvolvimento da crianga com sua participagdo na estimulacdo precoce. Ja
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0S motivos pouco relevantes sao o nivel de instru¢do educacional, dificuldade financeira e
acompanham os atendimentos multiprofissionais incluindo a estimulagcdo na rotina da
crianga.

Tabela 4 - Dificuldades que implicam a continuidade da IP no ambiente familiar

Dificuldades Muito Pouco
relevante Relevante relevante
FA FR% FA FR% FA FR%

Nao participa das atividades

desenvolvidas pelos
profissionais 2 20 5 50 3 30
Sem tempo 3 23 7 54 3 23
Nao aceita as dificuldades
apresentadas pela crianga 4 30 6 46 3 23
Ndo percebe melhora no
desenvolvimento da crianca 1 16 3 50 2 33
Formacdo educacional pode
dificultar a compreensdo das
atividades propostas 6 54 4 36 1 9
Dificuldades financeiras 2 20 5 50 3 30
N&o tem uma rede de apoio 2 22 4 44 3 33
N&o tem apoio do parceiro(a) 2 28 3 43 2 28
Ndao tem acesso a um
atendimento individualizado 1 16 1 16 4 66
N&o compreende a importancia
de atendimentos
multiprofissionais, optando por
atendimentos especificos 0 0 2 28 5 71

Acredita que a crianca sempre
tera limitacbes e que uma
intervencdo ndo ir4 auxiliar no
seu desenvolvimento 1 12 2 40 5 62
Leva a crianca para a IP porque
foi encaminhado e para que
consiga ter acesso a beneficios
do governo 1 10 3 30 6 60

Observa-se pela Tabela 4 que uma das maiores dificuldades que implicam a
continuidade da IP no ambiente familiar segundo os participantes é porque a mae/familia
tem uma formacé&o educacional que pode dificultar a compreenséao das atividades propostas
pelo profissional ou instituicdo. E visto como um dificultador relevante o fato da mae/familia
nao participar das atividades desenvolvidas pelos profissionais das APAES, por relatarem

gue as maes nao tém tempo para realizar as atividades que sdo propostas para casa e
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porque parecem ndo aceitar as dificuldades apresentadas pela crianca. Foi considerado
pouco relevante o fato da mée/familia levar a crianga para a estimulacdo precoce somente

porque foi encaminhada e para que consiga ter acesso a beneficios do governo.

Tabela 5- Motivos pelos quais os resultados do desenvolvimento das criangas cujos pais se envolvem

nos programas de IP séo diferentes daqueles que ndo se envolvem

Motivos Muito Pouco
relevante Relevante relevante
FA FR% FA FR% FA FR%

Os resultados
apresentados pela
crianca que é estimulada
em casa costumam ser
superiores aos que Sao
estimuladas apenas na
instituicao 13 81 1 6 2 12

Os pais que estimulam a
crianca também em
ambiente familiar dao
mais autonomia para ela,
acreditando que sao
capazes de contribuir em
seu desenvolvimento 8 50 8 50 0 0

Os pais respeitam o
trabalho realizado pelo
profissional de IP
permitindo que as
orientacdes e exercicios
necessarios sejam
realizados com sucesso 10 71 3 21 1 7

A partir da Tabela 5 pode-se afirmar que, segundo os relatos dos responsaveis pelo
IP, o desenvolvimento das criancas cujos pais se envolvem nos programas de IP é superior
aos das que sao estimuladas apenas na instituicdo e o respeito dos pais pelo trabalho
realizado pelo profissional de IP permite que as orientacdes e exercicios necessarios sejam
realizados com sucesso.

Discussao

Ao relacionarmos a literatura da area com os resultados obtidos a partir dos
guestionarios respondidos pelos responsaveis pela IP das APAES do estado de Sdo Paulo,

pode-se apontar a importancia da participacdo dos pais nas interven¢des com a crianga
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para o alcance de melhores resultados no desenvolvimento delas (GOMIDE, 2003; BEE;
BOYD, 2011; BRAGANCA; ALVES; LEMOS, 2014; LAPA; ALMEIDA, 2015) além de
promoverem a inclusdo (TURCHIELLO, 2017). Os autores destacam que a participagédo da
familia € um importante preditor para o desenvolvimento da crianca ao estimular
comportamentos importantes para o seu repertério, sendo assim um fator de protecao para
a crianca. Os participantes afirmaram que os resultados apresentados pela crianca que é
estimulada em casa costumam ser superiores aos das que sado estimuladas apenas na
instituicdo. Também corrobora com esse dado a insercéo das familias na IP nas APAES,
visto que 78% dos atendimentos séo realizados prioritariamente com crianca e cuidadores.
E, em 95% das instituicdes sdo propostas intervencdes para maes/familia realizarem em
casa.

O atendimento em IP nas APAES do Estado de Sao Paulo é realizado em sua maioria
com criancas entre zero e cinco anos e 36% das criancas que passam pelo servico tem
entre 0 e 6 anos. Autores tem apontado a importancia de a intervencdo ocorrer ja nos
primeiros anos de vida para a obtencédo de melhores resultados no desenvolvimento fisico,
cognitivo e emocional de criancas que manifestem algum tipo de alteracdo estrutural ou
funcional (GURALNICK, 1998; GIFFORD-SMITH; BROWNELL, 2003; LAPA; ALMEIDA,
2015).

Ha a necessidade de apoio aos pais durante a intervencéo, visto que, além de
aumentar a efetividade dos programas de IP, o atendimento as familias pode propiciar uma
melhor adaptacdo ao problema da crianca, melhores praticas parentais e melhor
relacionamento conjugal (KUMPFER; ALVARADO, 2003; WILLIAMS; AIELO, 2004,
PELCHAT; LEFEBVRE; LEVERT, 2007). Todavia, apesar da importancia do apoio as
familias os resultados apontaram que ha atendimento somente para a mae quando
necessario em 67% das instituicées. Na maioria das instituicdes, o atendimento a familia é
sempre associado ao atendimento da crianca em 48% e para 5% nao ha previsdo de
atendimento a familia. Além disso, para 64% das instituicdes as intervencdes de IP ndo sao
centralizadas na familia, sendo exclusivamente dirigidas a crianca e suas necessidades.

Outro resultado que vai a contramao da literatura foi o da participacdo da familia
durante as atividades desenvolvidas com a crianca. Dos responsaveis pela IP 54%
relataram que a familia participa dos atendimentos dependendo do profissional que atende

a crianca, 23% relataram que a familia ndo participa e aguarda na sala de espera, 19%

Revista Educacdo Especial | v. 32 | 2019 — Santa Maria
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



http://dx.doi.org/10.5902/1984686X31866

relataram que a familia acompanha todas as atividades e 4% relataram que a familia se
engaja nas atividades oferecidas. Fernandes, Serrano e Barba (2016) afirmaram que cada
profissional de saude tem o dominio das informagfes de sua area e, com base nisso, toma
decisdes e utiliza recursos considerados mais apropriados para aguela crianga com
desenvolvimento atipico, transmitindo, posteriormente, orientacdes a familia. Os autores
também apontam que se tem enfatizado um modelo horizontalizado em que os profissionais
valorizem competéncias e potencialidades de cada um dos familiares e apoiem as decisdes
dos mesmos.

Os resultados também apontaram que as familias que dao continuidade na IP em suas
casas o fazem porque compreendem as necessidades apresentadas pela crianca e
entendem a importancia da IP para o desenvolvimento de seu filho, dado observado
também por Lapa e Almeida (2015). Descreveram também, que ao acompanhar 0s
atendimentos, a familia se interessa pelos avancos no desenvolvimento da crianca além de
perceber melhoras a partir de sua participacdo. Ressaltando que a familia € capaz de
identificar as necessidades da crianca e promover aumento no repertorio comportamental
da mesma, os pais ao entenderem melhor o diagnostico da crianca e ao se envolverem nos
cuidados de seus filhos passam a dispor de habilidades e aprendizados que seréo
essenciais para estimular o bebé desde os primeiros dias de vida (VOIVODIC; STORER,
2002; SERRANO, CORREIA, 2002; DE ALMEIDA, 2004). Em contrapartida, familias que
nao participam das atividades desenvolvidas pelos profissionais das APAES, os
responsaveis pelo servico de IP, relataram n&o ter tempo para realizar as atividades que

S&0 propostas para casa e nao aceitam as dificuldades apresentadas pela crianca.

Consideracdes finais

A partir dos resultados, pode-se confirmar a importancia de se inserir a familia da
crianca com necessidades especiais a partir da triagem da crianca que passara por
atendimento. E prioritario incluir intervencdes a serem realizadas em casa e acolhimento
as necessidades dos pais/familia quanto ao entendimento do diagnostico da crianca até
demandas especificas de dos familiares.

A ndo insercdo dos pais/cuidadores no processo de IP por parte dos profissionais ou
dos proprios familiares pode acarretar em prejuizos para a crianca ao passo que criancas
as quais os familiares participam do processo apresentam melhores resultados em seu

desenvolvimento.
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Entre as limitacbes do estudo estd o pequeno percentual de instituicbes que
responderam ao instrumento enviado. Outra dificuldade encontrada pelas autoras foi o
reduzido numero de artigos publicados encontrados referentes a IP, psicologos e familiares.
Visto a importancia do tema, € imprescindivel que se realizem novas pesquisas em que
sejam incluidos os familiares, inclusive, com orientacdes a serem realizadas no ambiente
familiar. Pesquisas que verificaram, do ponto de vista dos responsaveis pelo servi¢o, 0s
beneficios da IP e as dificuldades encontradas para a participacdo efetiva dos pais e a
posterior realizacdo das orientacdes propostas pelos profissionais também poderiam
auxiliar em uma maior adesao dos cuidadores no processo de IP.

Para futuros estudos sugere-se investigar um maior nimero de instituicdes que
realizam o processo de IP, além de como a intervencgao psicoldgica com pais de criancas
gue passam pelo processo de IP pode contribuir para o melhor desenvolvimento de seus
filhos.
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