BOAS PRATICAS NA INTERVENCAO PRECOCE

sio... dliferentes

Como podem os pais lidar com
uma crianga com deficiéncia




Nota introdutéria

As problematicas ligadas as criangas e aos jovens tém vindo, cada vez mais, a as-
sumir um caracter prioritario na actuagio da Fundagio Calouste Gulbenkian,
que pretende contribuir para promover o desenvolvimento equilibrado das crian-
cas, sobretudo daquelas que se encontram em situagdes de risco social e pessoal.

Assim, a intervencio através de projectos-piloto inovadores, estruturantes
e identificadores de boas praticas tem ganho expressio, pretendendo-se, desta
forma, encontrar novas e melhores respostas para as necessidades sociais, que
sejam replicaveis noutros contextos.

O projecto Intervengdo Precoce — O Processo de Construgdo de Boas Prdticas,
desenvolvido no concelho de Sesimbra, foi um projecto-piloto que procurou me-
lhorar e alargar a resposta as necessidades de familias com criancas com defici-
éncia ou em situacgio de risco.

Os resultados alcangados ao fim de trés anos, validados por uma ava-
liagdo independente, indicam que o reforco de capacidade e de qualidade dos
servicos prestados pela equipa de intervengao precoce viabilizaram uma actu-
a¢do mais atempada e em rede com os varios intervenientes: familias, unidades
de sauide, estabelecimentos de ensino e organizacdes de solidariedade social.
Trata-se pois de uma pratica aconselhavel para facilitar a integracio e o desen-
volvimento destas criangas.

Esta brochura foi concebida sobretudo para informar as familias e marca
o inicio de um conjunto de publicac¢ées da iniciativa da Fundacao sobre o tema
da intervencao precoce.

Temos tido o privilégio de contar com o saber e a experiéncia do Professor
Doutor Daniel Sampaio, que nos tem orientado nestas matérias e a quem mani-
festo o nosso apreco e agradecimento.

Isabel Mota
Administradora
Fundacao Calouste Gulbenkian
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Introducao

Quando uma familia se defronta com uma crianga que nasce com
algum tipo de problema ou que, passado algum tempo, parece ter
um desenvolvimento diferente do habitual, algumas das primeiras
perguntas que faz sdo:

O1. O que esta a acontecer?

02. Porqué a mim?

03. Porque é que o meu filho(a) é diferente dos outros bebés ou
criancas da sua idade?

04. Quem me pode ajudar?

Muitos pais, ao recordarem a primeira vez que tomaram consciéncia da pro-
blemaética do seu filho(a) , tém expressado sentimentos muito fortes e devastadores:

“O que eu senti... o que eu senti foi um grande aperto no
coragdo. Foi também um pouco como que um castelo a
desmoronar-se... porque ela, realmente, foi muito desejada,
muito mesmo, e € aquilo que todos nos pensamos no
dia-a-dia que é: «tudo vai correr bem».
Pensamos assim, positivamente, tudo vai correr bem,
vamos ter uma filha perfeita e quando sabemos que as
coisas ndo siao bem assim... Ah! é um grande choque....”

(Pai de uma crianca com multideficiéncia)

Do contacto com estas familias, foi também possivel identificar alguns tipos
de sentimentos, tais como confusio, choque, angustia, revolta, frustra¢ao e medo:

“(...) sentimo-nos um bocado perdidos.”

(Pai de uma crianca com paralisia cerebral)

“(-..) foi uma altura muito confusa.”

(Pai de outra crianga com paralisia cerebral)

“(...) estava um bocado em estado de choque.”

(M3e de uma crianga com paralisia cerebral)

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

(Pai de uma crianca com surdez severa)



“(...) naquele momento fiquei com vontade de morrer
[para e choral.”

(Mae de uma crianga com multidificiéncia)

“(...) revoltado também derivado a situacdo.”

(Pai de uma crianca com atraso grave de desenvolvimento)

“(..) na altura fiquei assim um bocadinho a medo (...)”

(Mae de uma crianga com suspeita de perturbagdo da comunicacio e da relacao)

“E como se ndo me sentisse realizada por ter sido mde.
Hd uma falha que nao consigo explicar. Hd uma frustracdo.”

(Mae de uma crianca com sindrome de Down)

“So sabe quem passou por isto...
€ uma coisa que ndo consigo ultrapassar...”

(Mae de outra crianga com sindrome de Down)

Se passou por uma situagao idéntica a estas, é provavel que tenha feito per-
guntas semelhantes as que atras referimos. Podera também ter acontecido que um
profissional tenha tido a iniciativa de falar consigo ou com alguém da sua familia
sobre o problema do seu filho(a).

Assim, pode ter comecgado a obter respostas para as suas perguntas no hos-
pital ou maternidade em que o seu bebé nasceu ou no Centro de Saide onde o seu
filho(a) comegou a ser seguido(a). Mas também pode ter acontecido que, durante
muito tempo, ndo tenha recebido as respostas que procurava e que, embora consul-
tando todos os servigos e pessoas que lhe foram sendo indicados, se esteja a sentir
cada vez mais aflito(a) e ndo tenha as orientagdes concretas e especificas que lhe
permitam lidar com um problema, na maior parte das vezes, inesperado.

O tempo vai passando, as suspeitas de que alguma coisa ndo estd a correr
como esperava confirmam-se a cada dia que passa, os seus sentimentos de ansieda-
de aumentam porque nao obtém respostas, sente-se s6 e sabe que, quanto mais cedo
se intervém, maiores sao as probabilidades de sucesso com o seu filho(a).

Muitas vezes, mesmo com o avancgo da ciéncia, o anincio dos problemas da
crianca transforma-se num processo mais ou menos longo, verificando-se um pero-
do de incertezas cujo impacto é enorme na familia. Por outro lado, e porque nao ha
maneiras faceis de dar mas noticias, também os profissionais tém manifestado difi-
culdade em comunicar aos pais este tipo de noticias:

“Informar os pais que o bebé tem uma doenca geradora
de uma grave perturbacdo do desenvolvimento,
designadamente um défice cognitivo, é uma das mais
dificeis tarefas que estdo cometidas aos profissionais de

satide, muito particularmente aos pediatras.”
(M. Palha, pediatra)

Nao substituindo as fungées de cada um dos especialistas, a Intervencao Pre-
coce na Infincia (IPI) pode fazer toda a diferenca no desenvolvimento da crianca e no
bem-estar da sua familia, nomeadamente quando os profissionais das equipas de IPI
intervém no sentido de aumentar as competéncias da familia na forma de lidar com
a situagdo tao dificil que vivencia e quando redobram os seus cuidados nas técnicas e
estratégias de comunicacdo com as familias, centrando-se nas suas necessidades.

Este pequeno livro foi feito a partir de um projecto que decorreu no Servi-
¢o Técnico de Intervencdo Precoce (STIP)' da Cercizimbra e da sua avaliacio. Tem
como principal objectivo ajudar pais que se deparam com estas situacoes a encontrar
0 apoio a que, quer eles quer os seus filhos, tém direito.

“A sociedade devia estar preparada para dar toda a ajuda
necessdria aos nossos filhos. Mas ndo é assim, nds é que
temos que ir a procura dos lugares e das pessoas que nos

podem ajudar... Fazemos tudo sozinhos...”

(Pai de uma crianca com atraso grave de desenvolvimento)

As informagoes que nele constam tém, voluntariamente, um caracter genera-
lista. Nesta, como noutras areas, cada caso é um caso. Por um ou outro motivo, situa-
¢Oes que parecem iguais (podendo até a crianga ter o mesmo diagnéstico) nao o sio, e
asrespostas necessarias e eficazes tém de ser encontradas de acordo com as particula-
ridades de cada crianca e familia, bem como da comunidade em que estdo inseridas.

'No final deste livro, antes dos contactos tteis, podera consultar informag¢io mais detalhada acerca deste servigo.
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O que é entao a Intervencao
Precoce na Infancia (IPI)?

“A IPI é um conjunto de servicos/recursos para criancas em
idades precoces e suas familias, que sdo disponibilizados
quando solicitados pela familia, num certo periodo da vida da
crianga, incluindo qualquer ac¢do realizada quando a crian-
ca necessita de apoio especializado para:

e assegurar e incrementar o seu desenvolvimento pessoal;

e fortalecer as auto-competéncias da familia;

e promover a sua inclusao social.

Estas accoes devem ser realizadas no contexto natural das
criangas, preferencialmente a nivel local, com uma aborda-

gem em equipa multidimensional orientada para a familia.”
(European Agency for Special Needs Education, 2005)

De uma forma simples, poder-se-4 entdo dizer que a IPI é o conjunto de apoios
que podem ser prestados por uma rede articulada de servicos e recursos da comuni-
dade onde a familia reside e que devem ser proporcionados sempre que é detectada
uma situacio que pde em risco grave o desenvolvimento harmonioso de uma criancga.

No nosso pais, apesar da legislacio existente desde 1999, ndo houve, até a
data, um modelo uniforme de prestacio de servicos em IPI, pelo que, localmente,
a nivel de concelho e distrito, tém coexistido programas de IPI muito distintos,
coordenados por servigcos de Educagio, Satde, Seguranga Social ou Instituigoes
Privadas, Institui¢oes Privadas de Solidariedade Social (IPSS) ou Cooperativas de
Educacio e Reabilitagdo dos Cidadaos Inadaptados (CERCIs).

O STIP, através de um acordo atipico com o Ministério do Trabalho e Soli-
dariedade Social, iniciou em 1993 a prestagio de servigos de Intervengdo Precoce
destinados as familias de criancas com idades entre os O e os 6 anos, com 0s se-
guintes objectivos:

« prevenir atrasos no desenvolvimento de criancas em situagao de risco;

« apoiar e promover o desenvolvimento de criangas que manifestam ja alteracoes no
seu desenvolvimento, quer estas estejam ou nao associadas a uma situagao de deficién-
cia ja diagnosticada;

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

« apoiar as familias de acordo com as suas necessidades (emocionais, sociais, de satde
e educacio), nomeadamente as que decorrem do confronto com a situacio do filho(a)
que os levou a procurar a Intervencao Precoce.

No passado dia 6 de Outubro de 2009, com o Decreto-Lei 281/2009, foi criado
o Sistema Nacional de Intervengao Precoce na Infincia (SNIPI). Tem como objectivo
assegurar o direito a plena participacao e inclusio social de todas as criancas dos O
a0s 6 anos, definindo-se IPI como “o conjunto de medidas de apoio integrado centrado
na crianca e na familia, incluindo accoes de natureza preventiva e reabilitativa, designa-
damente no dmbito da educacdo, da saiide e da acgdo social”,

Intervencao Precoce na Infancia:
um trabhalho em parceria

Para que se cumpram os objectivos acima referidos, a prestacio de
servicos em IPI obriga a uma estreita colabora¢ao com:

O1. Os pais, familia alargada ou substitutos parentais
E consensual que familias e profissionais devem juntar esforcos, actuando como
uma equipa, e que esta colaboracio devera ocorrer em todas as fases do processo
de intervencao, até mesmo naquelas que, tradicionalmente, sio remetidas para a
competéncia exclusiva dos profissionais. Neste sentido, por exemplo, é hoje espera-
do que, aquando da preparacio da avaliacio de desenvolvimento da crianga, o pro-
fissional de intervencdo precoce questione a familia acerca das suas preferéncias
sobre quem devera estar presente neste processo, inclusive na altura da partilha dos
resultados da avaliacio.

A este propdsito, uma mie que participou no estudo avaliativo do STIP afirma:

“(..) algumas pessoas da minha familia..., bem, a presenca
do pai, por mais problemas que haja ainda entre nds, acho
que é crucial, porque € o pai dele e acho que o pai também
tem mesmo que estar envolvido neste processo... E pessoas
da minha familia, talvez a avd! (...) ter um contacto mais
directo talvez fosse mais importante (...)”

(Mae de uma crianga com perturbagio da comunicagio e da relagio)



Actualmente, esta participacio da familia em todo o processo de avaliagio/in-
tervencio ja faz parte das suas expectativas quando recorre a um servico de IPI.
Familias e profissionais vém também consensualizando, cada vez mais, estratégias
de intervengao que tém em conta os contextos e rotinas de vida da crianca:

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

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

As recomendacoes tedricas e as experiéncias vividas pelas familias apontam
também para que esta colaboragdo nao se limite a familia nuclear. Se possivel, é de
toda a conveniéncia o envolvimento da familia alargada:

“Sim, os avos também tém uma quota-parte nisso.
Se estiverem ligados... quanto mais gente estiver
preocupada, melhor.”

(Pai de uma crianca com perturbacao de comportamento)

02. Todos os profissionais que trabalham diariamente com es-
tas criancas (amas, educadoras e auxiliares de creches e jardins
de infincia)
Cada vez mais, as familias vém manifestando as suas expectativas e, posteriormen-
te, a sua satisfacao, relativamente a poderem decidir o seu grau de envolvimento
nos servicos prestados aos seus filhos(as). Por outro lado, quanto mais participam,
mais tém constatado a importincia do envolvimento e colaboragio activa de todos
os profissionais que lidam, diariamente, com o(a) seu filho(a).

Do trabalho avaliativo desenvolvido em Sesimbra, registaram-se também
afirmacdes de familias que reforgam este pensamento:

“Na altura jd esperava mesmo o melhor, que foi o que
aconteceu, que foi estar presente em todas as reunioes
que decorreram no infantdrio... e sermos (todos)
Intervenientes nessas reunioes.”

(Mae de outra crianga com perturbagio da comunicagio e da relagao)
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Algumas familias que participaram no estudo referiram a importincia da
colaboragdo de todos os profissionais que trabalham diariamente com estas crian-
¢as, tanto nos momentos de intervencao junto da crianga, inseridos nas rotinas da
sua vida didria, como aquando da sua avaliagio:

“Acho que os pais, a psicéloga e a terapeuta que a
acompanharam, acho que sé. No fundo, sdo eles que estdo
mais proximos dela e a educadora também.”

(Mae de uma crianga com perturbacéo da linguagem)

03. Os restantes profissionais, servicos e recursos da comunidade, a
nivel social, da educacio ou da satide, etc.
Atingir os objectivos a que o STIP se prop0s e que sio comuns a tantos outros servicos
de IPL, implica alargar estes procedimentos de colaboracio a todas as dimensoes da
comunidade onde crianga, familia e a propria equipa de IPI estdo inseridos.
Este envolvimento de toda a comunidade, desde as redes de vizinhanca até aos pro-
fissionais dos diversos servigos, parece influenciar a eficicia da promocao do desen-
volvimento da crianga e a diminuicdo do stresse familiar, aumentando, consequen-
temente, o bem-estar destas familias.

Do estudo avaliativo do STIP foi possivel reter comentarios que testemu-
nham este tipo de envolvimento:

“Ah, de certeza, porque elas (as profissionais de IPT)
perguntam muito, como é que é o dia-a-dia dele, o que é que
ele faz ... quando nao tém conhecimento do que é que ele fez
na quarta e vém cd a uma sexta feira, perguntam-
-me logo como é que correu a fisioterapia, o que € que ele fez,
qual o desenvolvimento que ele teve, perguntam sempre...”

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)
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Para além desta articulacio, em que sio veiculo de transmissio de informa-
¢ao, as familias evidenciam também outros procedimentos de articulacio entre os
profissionais que parecem proporcionar-lhes confianga:

“Como ela estd a ser acompanhada Id no hospital e ld elas

(profissionais de saiade) também fazem o relatorio, como

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

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

(Mae de uma crianga com perturbacio da rela¢do e comunicagio)

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

(Mae de uma crianga com paralisia cerebral)

Por isso se diz que uma Intervencao Precoce de qualidade implica colabo-
racio e parceria de todos os que rodeiam a crianca. Mas, em algumas situacdes, a
implicacdo da comunidade transcende a colaboracio. Por isso, numa perspectiva de
prevencdo primaria, o STIP promove accoes de intervencido comunitaria que pre-
tendem constituir-se como incentivador de mudanca de atitudes/comportamentos
em alguns grupos da comunidade.

A nova legislacio da grande relevo a esta articulacio/colaboracao entre os ser-
vicos da comunidade quando refere, como um dos objectivos do SNIPI o “apoio as fami-
lias no acesso a servicos e recursos da seguranca social, da satide e da educacio”e o “envolvi-
mento da comunidade através da criacao de mecanismos articulados de suporte social”.

“O Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infincia
(SNIPI) (...) desenvolvido através da actuacdo coordenada dos
Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saiide
e da Educacdo, com envolvimento das familias e da comuni-
dade, consiste num conjunto organizado de entidades institu-
cionais e de natureza familiar, com vista a garantir condigoes
de desenvolvimento das criangas com funcoes ou estruturas
do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e a sua
participacdo nas actividades tipicas para a idade, bem como

das crl'angas com risco gmve de atraso no desenvolvimento”
(Dec.-Lei 281/2009 de 6 de Outubro)
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Intervencao Precoce na
Infancia: como se acede a
esses servicos?

Apesar da recente legislagio e mesmo ap6s o periodo de transi¢io nela prevista, até
final de 2010, é provavel que continuemos a ter, no nosso pais, maneiras diferentes
de operacionalizar a Intervencgio Precoce, de forma a corresponder as necessidades
encontradas em cada comunidade e a rentabilizar os recursos ai existentes.

No entanto, é desejavel que estas diferencas organizativas sejam esbatidas,
de modo a facilitar a vida das familias, permitindo-lhes encontrar, rapidamente, os
servicos de que necessitam.

Uma vez que temos de esperar algum tempo até que as eventuais mudangas
para a construcdo de um modelo organizativo mais uniforme, designado por SNIPI,
estejam concretizadas, importa perceber que existem varias formas para ter acesso
a Intervencao Precoce nos diferentes pontos do pais.

Por exemplo, em Sesimbra, as familias inquiridas na avalia-

¢io do STIP, referem que:

O1. Os servicos de educacio, nomeadamente educadoras de
jardins-de-infancia privados ou IPSS, foram os que, em maior
nimero, as informaram da existéncia deste servico de IPI a que,
posteriormente, vieram a recorrer.

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

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

(Mae de uma crianga com perturbagdes do comportamento)

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

(Mae de outra crianga com perturbagdes da linguagem)

02. Os servicos de satide, embora com uma frequéncia ligeira-
mente menor, também lhes falaram do STIP

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

(Mae de uma crianga com dificuldades motoras)

“Foi na consulta de desenvolvimento ld no D. Estefinia

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

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

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)

No estudo ja referido, nenhuma familia manifestou ter tido conhecimento do
STIP através de servigos de accio social, embora estes possam ser também uma via
para a informagao sobre os servicos de Interven¢ao Precoce.

A semelhanca do que ocorre em muitos servicos de IPI, também no STIP cons-
tatAmos que a maior parte das criancas sdo sinalizadas apds os trés anos. A luz da
nova legislacao, “a sinalizacdo e accionamento do processo de IPI compete aos servicos de
satide”. Os resultados do estudo realizado e a nova orientacio legal reforcam o desejo
dos profissionais e das proprias familias, que esperam uma sinalizacio mais precoce:
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“(...) o principal seria... alertd-los (aos pediatras) um
bocadinho mais para este tipo de trabalho que as criangas
poderao ter, para haver uma intervencdo cada vez mais
precoce, porque € muito importante (...)”

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

Foi também possivel recolher outros testemunhos em que as familias manifes-
tam o desejo de poder participar activamente neste processo de sinalizacio reclaman-
do, para tal, accoes de sensibilizagdo destinadas a familias com criancas pequenas:

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

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)

Por outro lado, admite-se ainda que uma melhor sinalizacdo e accionamento do
processo de IPI diminuam o tempo de espera para o inicio da intervencao. Por exemplo,
naavaliacdo do STIP, cerca de metade das familias relataram-nos que o primeiro contac-
to com os profissionais do STIP ocorreu ao longo do primeiro més ap6s a sinalizac¢ao:

“Menos de um més, sim, sim.”

(Mae de uma crianca com perturbacdo da linguagem)

“Foi rdpido, foi logo na semana a seguir, comegaram
a trabalhar como R.”

(Pai de uma crianca com perturbacdo do comportamento)

No entanto, os testemunhos das familias nem sempre traduziram esta rapidez
do atendimento no STIP e, consequentemente, satisfagio:

“(Portanto esperou dois, trés meses pelo inicio

do atendimento?) Foi, foi.”

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)
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Independentemente do tempo de demora para o primeiro contacto/apresenta-
¢ao entre as familias e os profissionais do STIP, levanta-se outra preocupacio, por ve-
zes também comum a outros servicos, que é o facto de nem sempre o primeiro contac-
to coincidir com o inicio do atendimento, sendo necessario esperar mais algum tempo
(lista de espera, processos de admissio de novos profissionais para a equipa, etc.).

Dos dados que pudemos recolher na experiéncia do STIP, tanto a espera pelo
primeiro contacto/apresentagao aos profissionais como o tempo de espera pelo inicio
do atendimento tém um impacto significativo na dindmica emocional de muitas fami-
lias, o que devera ser factor de ponderacgio para os profissionais e decisores politicos.

Conforme os testemunhos das familias que citimos, esta espera é geradora
de niveis de preocupacio, ansiedade e até ambivaléncia, constituindo um compasso
de espera no qual as familias nio tém oportunidade de satisfazer as suas necessida-
des de informacio sobre a situacio da crianca. Muitas vezes, resta-lhes a sensagio
de que “estio em falta”, sem conseguir providenciar a ajuda necessaria para o seu
filho(a), o que aumenta os seus niveis de stresse:

“Um pouco ansiosa. Porque eu figuei a espera de uma
resposta, a espera de como ia ser o tratamento, como ia
ser o trabalho deles com a familia. Mas ai quando eles

Jalaram, quando entraram em contacto para dizer que ele
ia ser incluido, fiquei mais tranquila.”

(Mae de uma criang¢a com perturbacio da rela¢io e da comunicagio)

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

(Pai de uma criang¢a com perturbacio do comportamento)

Independentemente do local onde reside, se tiver alguma duvida, por favor,
nao hesite e ndo desista de procurar uma resposta. Agora ja sabe que, quando existe
um problema na crianca (ou mesmo s6 a sua suspeita), é possivel uma familia aceder
aos servigos de apoio a que, quer a familia quer as criancas, tém direito, logo a seguir
a deteccao desse problema ou, tendencialmente, num periodo curto de tempo.

16

De quem posso esperar ajuda
para chegar as equipas de IPI?

O1. Dos profissionais e dos servicos de satide

Se o0 seu bebé nasceu prematuro ou se algum problema foi despistado 4 nascencga
ou nos primeiros dias de vida (como por exemplo ocorre nos bebés com Sindrome
de Down), eventualmente, um dos profissionais da maternidade ou hospital tera
falado consigo. Como tdo bem sabe, uma noticia destas é, para qualquer pessoa, um
grande sofrimento.

Pode ter sido necessario fazer exames médicos para saber com exactidio a
situagio do seu bebé. Pode, também, ter sido encaminhada para um servico de apoio
a pais que, por vezes, existem nas grandes maternidades e hospitais. A orientagio
para servicos de Intervencao Precoce é crucial para que, desde o inicio, os pais ndo
se sintam sos. Por isso, se esta agora a viver uma situa¢io como esta, é importante
que, desde que o deseje, possa ser acompanhado por um servico de IPI.

“Ao Ministério da Satide compete:

e assegurar a detec¢do, sinalizagdo e accionamento do pro-
cesso de IPI;

e encaminhar as criangas para consultas ou centros de
desenvolvimento, para efeitos de diagndstico e orientacdo

especializada...”
(Dec.-Lei 281/2009)

Quando o seu filho(a) saiu da maternidade ou hospital foi, certamente, encami-
nhado (a) para o centro de satide da sua zona de residéncia. Assim, é também possivel
que as primeiras queixas ou suspeitas de que este seu filho(a) “nao é como os outros”
possam ter sido feitas a algum dos profissionais que o segue naquele centro.

Como pai ou mae, e dependendo da idade do seu filho(a), pode pensar ou ter
pensado, por exemplo, que ele(a):

« ainda ndo se senta, ou nio gatinha, ou ndo se pde em pé nem se desloca;

« nio diz ainda palavras nenhumas, nem faz as gracinhas tipicas da sua idade;

« parece estar sempre na lua, metido consigo, muito parado e nio reage quando lhe
falam;

» ndo para quieto, ou em vez de brincar destréi tudo e é muito agressivo com os
outros meninos;
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“(...) para uma crianca da idade dela havia coisas
que ela ndo fazia, ou seja, ela tem um... atraso no
desenvolvimento... havia coisas... que os outros meninos
(ja faziam e que) ela jd deveria fazer e... que ndo faz.”

(Mae de uma crianc¢a com perturbacao da rela¢io e da comunicagio)

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

(Mae de uma criang¢a com problemas de linguagem)

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

(Pai de uma crianca com perturbagio do comportamento)

Demasiadas vezes estas queixas sao ignoradas ou consideradas exageradas,
sendo dito que “com o tempo tudo vai passar”. Mas sera que passa sempre?

Uma vez mais, a orientacio atempada para servigos de IPI podera tranquili-
za-lo(a) se nio existirem motivos de preocupacio ou desencadear uma intervengao
de forma a prevenir o aparecimento ou agravamento dos problemas do seu filho(a).

Outras vezes, no centro de satide mandaram-no (a) ir a uma consulta de de-
senvolvimento do hospital da zona onde vive. No estudo de Sesimbra, esta articula-
¢do acontece de forma preferencial com o Centro de Desenvolvimento Torrado da
Silva do Hospital Garcia de Orta:

“(...) eles (STIP) tém uma parceria... com o hospital Garcia
de Orta, com o departamento de desenvolvimento dos
meninos, e entdo eles trabalham em conjunto.

Pelo que Dra. me disse, eles ld do hospital mandam muitas
vezes meninos para serem seguidos e eles (STIP) fazem
o mesmo. Foi o que aconteceu coma J. (...)”

(Mae de uma crianga com perturbacio da rela¢io e comunicagao)
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Mesmo quando os profissionais de satde ji falaram consigo e apesar do inte-
resse que possam ter manifestado, nem sempre é possivel diagnosticar o problema do
seu filho(a). Para muitos pais, este desconhecimento constitui um verdadeiro tormen-
to. Alguns andam “numa roda-viva” de servigo para servico, de profissional para pro-
fissional, sempre com a esperanca de ouvir a resposta que “gostariam de ter”: porque
é que o meu filho(a) é assim?... O que preciso de fazer para que ele “fique bom”>... E
compreensivel a sua necessidade de sentir que esta a fazer tudo aquilo que pode pelo
seu filho(a). Isso é muito importante para si e para a sua familia.

Mas sabe que é sempre possivel iniciar uma intervengiao com vista 4 promogao
do desenvolvimento do seu filho(a), mesmo nio sabendo com rigor qual é o diagndsti-
co? Intervir o mais cedo possivel é crucial e ndo implica o abandono da procura e cola-
boragio com os profissionais de satide na determinacao de um diagnostico definitivo.

Assim, se como pai ou mie nio esta descansado e se sente perdido no meio das
varias consultas, volte ao centro de satide da sua zona de residéncia e pergunte se ha
algum servico de Intervencio Precoce. Esse servigo nio se vai substituir & Consulta
de Desenvolvimento ou de outras especialidades e também néo tera uma solucio mi-
lagrosa. Mas, porque estd implantado na sua comunidade, vai possivelmente poder
dar-lhe uma resposta mais adequada as suas necessidades e ao problema que o seu
filho(a) apresenta. E esta resposta pode ser dada em qualquer local onde a crianca se
encontre, isto é, quer ele esteja consigo em casa, fique entregue aos cuidados da avo
ou de uma ama ou ainda ja esteja a frequentar uma creche ou jardim-de-infincia.

02. Dos profissionais e dos servicos de educacgio

Mas, se nunca lhe disseram nada e nio tiver muito contacto com criancas ou se o0s
problemas do seu filho(a) ndo forem facilmente detectaveis, pode achar que tudo
estd a correr bem. As vezes, s6 quando ele(a) vai para a creche ou para o jardim-de-
infincia é que se da conta de que “é diferente” ou sdo as educadoras que a fazem re-
parar nessa diferenca. Sdo estas profissionais que, muitas vezes, ajudam as familias
no encaminhamento adequado para cada situagao.

Se isso acontecer consigo, esclareca com as educadoras e as auxiliares todas
as duvidas que tiver e peca-lhes ajuda no que precisar. Pergunte-lhes, também, se
14 na creche ou no jardim-de-infincia ndo ha nenhum profissional que possa ajudar
o seu filho(a).

Se nio tiver respostas concretas, e mesmo que a creche ou jardim-de-infin-
cia que o seu filho(a) frequenta seja privada, v a uma escola oficial do ensino basico
e pergunte qual é o Agrupamento de referéncia para a Intervencdo Precoce na Infincia
na sua zona. L4 saberfo quais os locais onde existirdo educadoras de apoio e outros
profissionais que podem ajudar o seu filho(a).
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“Ao Ministério da Educacao compete:

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

e assegurar a articulacdo com os servigos de satide e seguran-

ca social.”
(Dec.-Lei 281/2009)

“Constituem objectivos destes agrupamentos: (i) assegurar
a articulagdo com os servigos de satide e da segurancga so-
cial; (i) reforcar as equipas técnicas que prestam servigos
no ambito da intervengdo precoce na infincia, financiadas
pela seguranca social, (iii) assegurar, no dmbito do Minis-
tério da Educacado, a prestacdo de servigos de intervengdo

precoce na infancia.”
(Dec.-Lei 3/2008)

03. Dos profissionais e dos servicos de ac¢io social

Quando ficou gravida teve direito a um subsidio, o0 abono de familia pré-natal, quando
o bebé nasceu teve direito a licenca de maternidade e comecou a receber o abono de
Samilia. Para usufruir destas regalias previstas na Lei de Protecg¢io &4 Parentalidade,
teve de se dirigir ao Servigo de Seguranca Social da sua zona de residéncia.

Se tiver de ficar em casa prolongadamente ou mesmo se tiver de se desem-
pregar para cuidar do seu filho(a), por este ter problemas graves, podera pedir ajuda
complementar - o Subsidio por Assisténcia de 3.2 Pessoa. Este s6 sera possivel quando
atestada a deficiéncia da crianca, pelo que, nessa situacdo, tera ainda direito a uma
bonificacdo do abono de familia.

Se a frequéncia de creche ou jardim-de-infincia for considerada essencial
para o seu filho(a) superar o atraso de desenvolvimento, podera recorrer aos es-
tabelecimentos oficiais ou as Institui¢des Privadas de Solidariedade Social e equi-
paradas. Quando estes nio existem na sua zona de residéncia, podera recorrer a
um subsidio para frequéncia de um estabelecimento particular lucrativo, desde que a
orientagdo para essa resposta for feita por um profissional reconhecido pelos ser-
vigos oficiais.

20

“Ao Ministério do Trabalho e Solidariedade Social compete:
e promover a cooperagdo activa com as IPSS e equiparadas,
de modo a celebrar acordos de cooperagao (...)

e promover a acessibilidade a servigos de creche ou de ama,
ou outros apoios prestados no domicilio, por entidades insti-

tucionais, atraveés de equipas multidisciplinares (...)”
(Dec.-Lei 281/2009)

E também aos servicos de Seguranca Social que se pode dirigir se ficar
desempregado(a) e tiver graves dificuldades econémicas que, em situag¢oes extre-
mas, podem pér em risco o desenvolvimento dos bebés e criancas pequenas.

Também nos servicos locais da Accao Social poderao ajuda-lo(a) e orienta-lo(a)
para as equipas de Intervencao Precoce que existam na sua zona, caso a situacao da
sua familia possa estar a comprometer o bom desenvolvimento do seu filho(a).

Todos estes servicos — de Saude, Educacgio e Accio Social - existem nas
principais localidades do pais e devem estar articulados.

“(...) o sistema de intervengdo precoce deve assentar na uni-
versalidade do acesso, na responsabilizacdo dos técnicos e
dos organismos publicos e na correspondente capacidade de
resposta. Deste modo é crucial integrar, tdo precocemente
quanto possivel, nas determinantes essenciais relativas a
Jamilia, os servigos de saiide, as creches, os jardins-de-in-

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

No entanto, os servigos mais especializados podem existir apenas nas sedes
dos concelhos e serem, por isso, de mais dificil acesso. Mas existem para vos ajudar.
Por isso, se esta preocupado(a) com o desenvolvimento do seu filho(a) e quer saber
o0 que pode fazer e que respostas estao disponiveis na sua zona, ndo desista! Tanto
mais que, de um modo geral, os profissionais de interven¢ao precoce deslocam-se a
todos os pontos dos concelhos para atenderem as criangas e familias.

No final deste livro faremos referéncia a legislacio actualmente existente
relacionada com a Educacdo, Saude e Seguranca Social (beneficios e direitos dos
pais que tém filhos com deficiéncia ou em situacio de risco). Serdo também listados
alguns organismos de Ambito nacional a que podera recorrer.
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0 que esperar quando
chegar a uma equipa de IPI?

Como os servigos de Intervencio Precoce podem ter formas de
organizacio muito diferentes e existem muitas maneiras de bem
receber, vamos basear-nos no que acontece no Servigo Técnico de
Interven¢io Precoce (STIP) da Cercizimbra quando alguma fami-
lia pede apoio.

O1. Os primeiros contactos

Por sua iniciativa ou encaminhado(a) por algum dos profissionais como acima se
referiu (a que no STIP se chama elemento sinalizador), chegou a altura do primeiro
contacto presencial com a equipa de intervencao precoce (que, em algumas equipas,
se denomina entrevista de acolhimento).

Antes deste primeiro contacto, com a ajuda do elemento sinalizador ou por
contacto directo na sede da equipa, ji a familia tinha preenchido um pequeno im-
presso onde caracterizava a situacio, expressava o que a preocupava e o que julgava
precisar da equipa de IPI. Ea partir dessa informagio que a equipa faz uma primeira
analise da situacio, com vista a equacionar os recursos e os profissionais que lhe
devera ou poder4 afectar.

Normalmente, no STIP, os primeiros contactos nio sio s feitos por um tinico
profissional (até porque se trata de uma equipa pluridisciplinar). Sempre que possivel
e adequado para ambas as partes, um destes profissionais podera vir a ser escolhido
como o elo de ligagdo entre a equipa e a familia, assumindo a fun¢ao de veiculo de co-
municagio entre as duas partes e de ser, conjuntamente com a familia, o responsavel
pela execucio do Plano de Intervengio que vier a ser definido.

O ditado popular “amigo do meu amigo, meu amigo é” tem inspirado a filoso-
fia subjacente a estes primeiros momentos. Assim, sempre que for possivel, a familia
podera contar com a presenga do elemento sinalizador, por exemplo a educadora de
infincia ou 0 médico de familia (presenca no obrigatéria no decurso de toda a reu-
nido), com quem ja partilhou algumas das suas preocupagdes, para que este proceda
a apresentagio da familia e profissionais do STIP. Desta forma, o comego é mais
facilitado, porque mediado por uma pessoa de relagdes comuns.
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Testemunhos das familias parecem credibilizar esta perspectiva do STIP em
envolver alguém que a familia ji conhece:

“Sim, pensei que sim (...) A pessoa deu-me logo o telefone,
inclusive o da responsdvel pela equipa, ai eu pensei se a
pessoa que eu conhecia bem (mo) dava, entdo ndo havia
problema em circular o contacto deles.”

(Mae de uma crianga com perturbacio do comportamento)

Os profissionais do STIP esperam que, com a presenca de alguém que ja
conhece, se possa sentir mais acolhido(a) e mais a vontade. Isto nio significa que
desvalorizem que, para si, aquele momento continuara, provavelmente, a ser muito
dificil de gerir, do ponto de vista emocional...

02. A sua opinifio é importante
Dando o espaco e tempo de que necessita, os profissionais esperam e incentivam-
-no(a) a que tome as rédeas da situacio, isto é, da conversa, e que lhes fale do que
o(a) estd a preocupar e do que consegue abordar naquele momento. Nio faz mal que
nio consiga ou nio se lembre de dizer tudo o que queria, pois irdo ter muitos outros
momentos para dialogar.

Assim, neste primeiro didlogo, os profissionais esperam que sinta que tem
€Spago para Comegar a expressar:
e preocupacgoes;
« necessidades;
« expectativas sobre o servico;
e receios;
« enfim, o que lhe vai na alma.

Se ndo conseguir falar muito, os profissionais vao tentar apenas que comece a
pensar naquilo que gostaria que eles fizessem para ajudar o seu filho(a) e a sua familia.

Mas se nio era isto que esperava deste encontro, se estava i espera de ouvir
opinioes, solugdes apresentadas pelos profissionais, podera ser directo(a) e pergun-
tar. Os profissionais vao gostar de conhecer as suas expectativas e necessidades
para tentarem adequar as suas respostas aquilo que deseja.

Mesmo quando as familias se entusiasmam a falar, os profissionais tém o cui-
dado de guardar um tempo deste encontro para se apresentarem, a eles proprios e
ao resto da equipa que nio esta presente. Se as perguntas da familia ndo recairam
sobre outros aspectos funcionais da equipa, o(s) profissional(is), conforme o tempo
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que reste, poderdo explicar-lhe com maior ou menor pormenor:
« objectivos da equipa/servigo;

« constituicio da equipa;

« organizacao/funcionamento da equipa;

« tipo de trabalho desenvolvido.

Enfim, logo neste primeiro encontro, o(s) profissional(is) que faz(em) o seu
acolhimento, considera(m) ser muito importante que refira quais sdo as suas preo-
cupacoes relativamente ao seu filho(a) e 4 sua familia e o que espera que fagam para
vos ajudar. Consideram também importante que fique a saber de que forma é que o
servigo funciona, que tipo de profissionais constituem a equipa, bem como as varias
possibilidades de apoio que vos podem ser proporcionados, para que possa escolher
o que lhe parecer mais adequado 4 situagio do seu filho(a) e da sua familia. Se por
ventura isto nio acontecer, sabe agora que era o previsto e, como tal, estara a vonta-
de para fazer as perguntas que entender sobre estes assuntos.

Logo na primeira reunido sdo iniciadas tematicas de conversa que serao re-
tomadas em encontros posteriores, tais como:
« as fungdes e designacdo do responsavel pela articula¢io entre a familia e a equipa
(responsavel de caso, gestor de caso, ou outras designagdes);
« as reunides de equipa e o facto de as familias terem assento nessas reunioes, sem-
pre que se fale do seu filho(a);
« 0s limites da confidencialidade, ou seja, o que o responsavel de caso pode ou ndo
partilhar com os restantes membros da equipa e/ou com outros profissionais com
quem se articula;
« aspectos organizativos e funcionais da equipa;
« as modalidades de atendimento adequadas ao pedido da familia;
« 0 atendimento a crianga e/ou atendimento a familia (quem a familia pensa que
devera estar presente e/ou participar);
« a itinerincia dos profissionais da equipa e ponderacio acerca do(s) local(is) mais
adequado(s) para os atendimentos;
« a articulacio com diferentes membros (profissionais ou ndo) da comunidade que
interagem com a crianca e/ou familia;
« 0 planeamento conjunto com outros membros da comunidade que prestam cuida-
dos regulares a crianca (educadora, ama, enfermeira...);
« a flexibilidade dos profissionais no sentido de se irem ajustando e reorganizando
face as novas necessidades/opinides manifestadas pela familia.
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03. A avaliacio

A avaliagio da crianca é sempre um momento especifico do processo de interven-
¢io0, mesmo quando é um assunto logo abordado no primeiro contacto. Tem como
principais objectivos encontrar as competéncias que o seu filho(a) tem nas diferen-
tes areas de desenvolvimento, assim como os aspectos em que ele(a) manifesta maio-
res dificuldades e em que mais precisa de ser ajudado(a).

Mais uma vez, a sua opinifo e a dos outros membros da sua familia conta para
aferir onde essa avaliacdo ira decorrer:

e no STIP;
« na creche ou jardim-de-infincia que ele frequente;
« em sua casa ou no local onde ele passa o dia (casa da av6, da ama, etc.).

Deste modo, sao equacionados os varios contextos de vida da crianca, as suas
rotinas, as pessoas que com ela interagem regularmente, o que se pretende avaliar e,
por fim, numa perspectiva ecoldgica, é possivel conceptualizar a avalia¢do contem-
plando mais do que um local.

Esta orientagdo técnica que rege a equipa do STIP parece corresponder
aquilo que as familias também pretendem desse momento:

“Talvez em vdrios locais. Aqui. Em casa, no infantdrio.
Acho que o ideal para avaliar o P. era vé-lo nos vdrios
contextos onde ele se move (...)”

(Pai de uma crianca com perturbacdo da relagdo e da comunicacao)

Conforme ja referido num capitulo anterior, os profissionais esperam e in-
centivam o seu envolvimento e o de outros membros da sua familia neste processo
avaliativo. Essa é, de facto, a orientagio técnica da coordenacéo do Servigo:

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

as suas fungoes ai.”
(Coordenadora do STIP)
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“(..) outra coisa que se vé nesta altura da planificacdo
(conjunta com a familia), € qual o tempo optimo para
a crianga fazer a avaliacdo, se é de manha, se é a tarde,
quando € que estd no seu estado dptimo para a fazer,
qual o local (...) ”

(Coordenadora do STIP)

Assim, todas as informacgdes que puder dar sobre as coisas que o seu filho(a)
é capaz de fazer, a forma como toda a familia o(a) tem ajudado e a disponibilidade
que tém em continuar a apoia-lo(a), sio de enorme importincia. Mesmo que pense
que os profissionais sabem mais, sio os pais e os irmios que melhor conhecem o seu
filho(a). Nao receie ter uma opinido diferente. O seu filho(a), consigo, em sua casa,
pode comportar-se de forma diferente ou conseguir fazer mais coisas do que esta a
acontecer ali, frente a uma pessoa que ainda nio conhece.

Como a avaliagio podera ter de ser feita em varias sessoes, existe outra orien-
tacdo importante no STIP para combater os seus possiveis niveis de stresse e
de preocupacio:

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

relativamente a isso.”
(Coordenadora do STIP)

Mesmo com estes esclarecimentos intermédios, muitos pais ficam ansiosos
para conhecer os resultados finais da avaliagao:

“Sim, claro. Sim, isso era uma coisa que eu gostaria
de saber, os resultados da avalia¢do.”

(Mae de uma crianca com perturbacoes da linguagem)

04. A partilha dos resultados da avalia¢io

As vezes, este momento de partilha dos resultados da avaliacio é um momento de
alegria, outras vezes nem tanto. Podera ser causador de alguma ansiedade e, quando
existem grandes preocupacdes, podera ser um momento muito dificil. Por vezes, o
medo do que vai ouvir, podera ser quase paralisante, criando-lhe grande angustia.

27



Outras vezes, o que lhe é dito é tao satisfatorio que fica com vontade de dar sal-
tos de alegria. Mesmo quando, no STIP, uma familia preparou pormenorizadamente a
avaliacdo com o profissional, quando acompanhou todo o processo (sozinho(a) ou com
outros membros da sua familia) e até teve uma compreensdo das competéncias reve-
ladas pelo seu filho(a), muitas vezes falta-lhe o pardmetro de comparagio com outras
criangas... e podera recear outra vez mas noticias:

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

(Mae de uma crianga com perturbacido da linguagem)

Independentemente do impacto que os resultados da avaliacio tém na familia,
serd importante perceber que é a partir dos dados obtidos que sera possivel delinear
uma intervencio que promova o progresso do seu filho(a). E isso podera constituir um
motivo de esperanca quando se sentir mais em baixo... Percebera, também, que esta
avaliacio foi apenas uma etapa e que é possivel caminhar em frente.

085. O planeamento conjunto da intervenciao
Dos capitulos anteriores transparece também a expectativa dos profissionais do STIP
relativamente a sua (e dos outros membros da sua familia) participacao e envolvimen-
to em todo o processo de intervencgio e que podera durar até a idade em que o seu
filho(a) ingressara no 12 ano do 12 ciclo do ensino basico. Para tal, os profissionais irao
dar-lhe voz, irdo criar momentos em reunides e encontros cujo principal objectivo
sera ouvi-lo(a), assim como a sua familia.

Para além da sua participacio e envolvimento nos momentos iniciais e na ava-
liacao do seu filho(a), os profissionais vio perguntar inlimeras vezes a sua opiniio, o
que deseja, o que precisa, qual o local que prefere para os atendimentos/encontros,
enfim, o que pensa em relacéo a tudo o que vao decidindo em conjunto. Irdo, até, ten-
tar usar as suas palavras nos documentos de planeamento que irdo desenvolver em
conjunto. Desta forma, serd muito mais facil complementarem esforcos e conjugarem
estratégias para promover o desenvolvimento do seu filho(a). Esta forma de actuacéo
parece corresponder a um desejo e proporcionar uma grande satisfacio as familias:

“(...) gostaria, e isso hd... um intercimbio entre o trabalho

que é efectuado aqui e o trabalho que eu tenho de efectuar

em casa. (...) hd uma comunicacdo também e um trabalho
que passa daqui para casa”

(Mae de uma crianca com perturbacao da relacio e da comunicagao)
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No Plano de Intervengio antes referido ficardo registadas as suas necessidades
e metas a atingir, bem como o papel que cada um dos intervenientes (profissionais e
elementos da familia) vai ter e ainda 0 momento em que voltarao a revé-lo(a). Os pro-
fissionais irdo dar-lhe a possibilidade de participar e estar envolvido(a) em tudo o que
tem a ver com o seu filho(a), mas sempre respeitando as suas possibilidades e desejo.

Neste sentido, decisdes tdo importantes e que tém grande impacto na dinimica
familiar, como quem est4 presente nas reunides ou encontros, quem assume as tarefas
relacionadas com as questdes de satide, de educacio, que papel e grau de envolvimento
tém os irmaos... cabem sempre a familia. Se pretender, podera discutir as vantagens e
desvantagens de cada um destes aspectos com os profissionais. As vezes é importante
ouvir os pareceres dos profissionais, sobretudo quando nos sentimos perdidos, mas, por
exemplo, no STIP, os profissionais tentam sempre colocar em discussido mais de uma
hipétese para que, no final, possa escolher aquela que mais se adapta a sua familia.

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

Por isso, a orientacao técnica do STIP nesta matéria é:

“(...) consideramos prioritdrio (...) potenciar, o empowerment,
(...) dar visibilidade as competéncias que (...) as (familias)

tém, portanto (...) reforcar aquelas que jd tém (...)”
(Coordenadora do STIP)

Complementarmente, este aumento de competéncias tera de assentar no
aumento da informacao a transmitir a familia, o que lhe permitira tomar decisoes
em consciéncia:

“(..) o dar informacao as familias de forma a elas poderem

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

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

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

(Mae de uma crianca com multideficiéncia)
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Frequentemente os pais sdo confrontados com atitudes ou perguntas dos ir-
maos, de outras criancas fora do agregado familiar ou até de outros adultos (da familia
ou ndo). Por vezes tem dificuldades em abordar estes assuntos ou ndo sabe o que dizer
ou fazer? Partilhe essas suas preocupacdes com os profissionais de intervencao preco-
ce. Para além do saber técnico, eles vao reunindo informacao da experiéncia de outras
familias que poderao partilhar consigo.

Quando, numa parte do dia, a crianga estd ao cuidado de outros adultos (avos,
amas, educadoras de infincia e auxiliares de educacao...) a sua opinido também vai ser
tida em conta para o trabalho que os profissionais do STIP fazem com estas pessoas.
Assim, também ira participar no Plano de Intervengao que se ira construir e desenvol-
ver para estes contextos de vida da crianca.

Os profissionais agirao do mesmo modo com estas outras pessoas, tentando dar
respostas as suas necessidades para o desempenho da tarefa a que se comprometeram,
tentando ouvi-las. Consequentemente, a articulacio entre todos os envolvidos (familia,
profissionais do STIP, outros adultos envolvidos) é frequentemente requerida, em prol
das respostas a efectivar a crianca nas suas diferentes rotinas dos diferentes contextos.

As vezes, por exemplo, as educadoras de infincia ndo manifestam necessidade
de receber o profissional de Intervengio Precoce na sua sala para uma intervengao
directa com a crianca. Pelo contrario, preferem ser elas a intervir, mesmo que para isso
tenham de programar esta intervenc¢ao com os profissionais do STIP em horario ndo
lectivo. Se isso acontecer, ndo fique preocupado(a). Nao se trata de ma vontade daquele
profissional. Significa apenas que o mesmo sente que tem competéncias profissionais e/
ou experiéncia que lhe permitem fazer aquelas tarefas daquele modo.

Dos paragrafos anteriores depreendem-se varias fung¢oes que as familias po-
dem esperar dos profissionais do STIP. Para além dessas, a coordenacdo do STIP
acrescenta ainda outras tarefas com as quais as familias podem contar:

“A intervengdo pode (...) abarcar, por exemplo, o apoio
as consultas ou ir com a familia quando se julga necessdrio
(..) ou (no processo para obtengao de) material
as ajudas técnicas.

Por exemplo, agora vou na quarta-feira (...) acompanhar
(uma familia que deseja participar) em congressos,
conferéncias de grupos de pais, (enfim) aquilo que a familia
considerar como necessdrio (...).

Como por exemplo aquela questdo do emprego, do acesso
a seguranca social, de tornar acessivel todos os recursos que
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a familia julgue necessdrios, ndo é? (...) na interven¢ao
(para além de) tudo isto (existe também) o apoio a familia

(...) mais na drea emocional...”
(Coordenadora do STIP)

A semelhanca de muitas outras equipas de Intervencio Precoce, no STIP existe
uma grande preocupacio na inclusdo do seu filho(a) e até mesmo da sua familia na co-
munidade em que vivem. Se necessario, irdo ser partilhadas consigo varias estratégias/
possibilidades sobre as quais tera sempre a dltima palavra. Nao se preocupe, porque
muitas vezes sdo coisas simples. Por exemplo, o STIP d4 a conhecer as familias as ac-
tividades ltidicas e recreativas existentes na sua area. Mesmo com todos os problemas
por que estfo a passar, o STIP tenta ndo se esquecer que, acima de tudo, o seu filho(a)
continua a ser uma crianca.

Pelo menos uma vez por ano, sera necessario fazer uma avaliagdo global
do trabalho desenvolvido e reformular o Plano de Intervengao até ai desenvolvido
em conjunto:

“(-..) vou reunir, hoje a tarde, com a T. e eu penso que seja
isso que me vai ser transmitido (...) qual foi o trabalho, o
método, se calhar, utilizado, quais foram os progressos que
ele fez desde que iniciou, até agora. Eu penso que isso me
vai ser tudo dado.”

(Mae de uma crianga com perturbagdes do comportamento)

Para além deste relacionamento com os profissionais, um niimero muito eleva-
do de pais manifesta a vontade de contactar com outros pais com problemas parecidos
com os seus. Se também o desejar, ser-lhe-4 dada essa possibilidade. As vezes, s6 nos
sentimos verdadeiramente entendidos por pessoas que ji viveram uma situacao idén-
tica a nossa.

Podera estar a pensar que ja nao consegue lidar com tudo o que se esta a passar
consigo e com a sua familia e agora ainda lhe irdo pedir tanto trabalho... Nao se assuste,
porque os profissionais de Intervencao Precoce, tal como pudemos constatar no STIP,
fardo tudo para respeitar a sua vontade/possibilidade de envolvimento. E nao fique
com sentimentos de culpa por ndo poder participar tanto quanto gostaria porque, se
essa situacao se tornar um problema e se puser em causa os objectivos que decidiram
em conjunto, os profissionais abordarao esse assunto consigo logo que possam.
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Como vamos saher se esta
aresultar?

O Plano de Intervencao, agora designado na nova legislacio por Plano Individual de
Intervencao Precoce (PIIP), ndo é s6 mais um papel que assina e que fica guardado.
Ao longo do tempo e & medida que os profissionais conhecem melhor o seu filho e
que estabelecem consigo e com a sua familia uma relag¢io de maior confianca, po-
derdo altera-lo, ndo sé no que respeita as metas a atingir, como no que se refere aos
profissionais e servicos que devem ser envolvidos no apoio ao seu filho ou qual a
estrutura educativa que melhor possa responder as suas necessidades.

“O Plano Individual de Intervengao Precoce (PIIP) (...) con-
siste na avaliagdo da crian¢a no seu contexto familiar, bem
como na definicdo de medidas e accoes a desenvolver de for-
ma a assegurar um processo adequado de transicdo entre
servigos e instituicoes.

No PIIP devem constar, no minimo, os seguintes elementos:
()

d) defini¢do da periodicidade da realizacdo das avaliagoes,
realizadas junto das criangas e das respectivas familias,
bem como do desenvolvimento das respectivas capacidades
de adaptagao;

e) procedimentos que permitam acompanhar o processo de
transi¢do da crianga para o contexto educativo formal, no-
meadamente o escolar;

(.).”

(Dec.-Lei 281/2009)

O PIIP deve ser o plano que lhe permite, a si e aos profissionais, saberem o
que deve ser feito para que a Intervengao resulte e que o seu filho(a) faca todos os
progressos possiveis.

A avaliagio dos resultados da Intervencao Precoce deve ser feita, pelo menos,
anualmente e, mais uma vez, a sua opinido é tdo importante como a dos profissionais
que apoiaram o seu filho para se saber se todas as metas que se esperava atingir fo-
ram ou ndo alcancgadas, que progressos houve e que novas metas se vao propor.

Por exemplo, no STIP, no final de cada ano lectivo é realizada uma reunido
de avaliacdo com a familia e é pedido que esta responda a um questionario de satis-
fagdo, anonimo.
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E também importante que os profissionais saibam como se sente toda a fami-
lia com o apoio que foi proporcionado. H4 criancas que fazem muitos progressos, vi-
siveis logo desde os primeiros momentos de apoio, mas também ha situacoes em que
esses progressos sdo quase imperceptiveis. Algumas vezes, um ou mais membros
da sua familia podera sentir que “nfio ha nada a fazer” e que o seu filho(a) nunca vai
ficar como as outras criangas... e estes pensamentos poderio constituir momentos
de grande desénimo.

As vezes, é importante ficarmos um pouco s6s com a nossa dor, mas quando
isto nos impede de viver e/ou perturba a dindmica familiar é preciso recuperar for-
cas... Lembre-se que a equipa de intervencio precoce esta disponivel para si e paraa
sua familia. Nao hesite e fale ou incentive os outros membros da familia a falar com o
profissional com quem tém mais contacto sobre esses sentimentos. Nestes didlogos,
conseguimos ver outras perspectivas sobre o que nos estd a acontecer. Conforme
outras familias j4 experimentaram, o didlogo com os profissionais ou entre familias
pode ajudar-vos muito e dar-vos mais forca para o vosso dia-a-dia.

“As coisas negativas podem ter dois efeitos. Ou a pessoa
fica revoltada e ndo ultrapassa, ficando numa eterna
revolta e insatisfacdo, ou podem ser usadas num sentido
construtivo...eu sou optimista... Posso-me ir abaixo mas
consigo andar para a frente...

A existéncia da J. foi uma viragem na minha forma de
ver as coisas e ajudar os outros... Acarreta sofrimento
para nos e para ela... mas é isso que me move... Nao quero
mudangas so para ela... O que conseguirmos com a J. vai
de certeza ajudar todos os outros.”

(Mae de uma crianc¢a com sindrome de Down)
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Caracterizacio do Servico Técnico
de Intervencao Precoce (STIP)
e perspectivas futuras

O STIP - Servico Técnico de Intervengio Precoce é uma valéncia da Unida-
de Integrada de Atendimento & Infincia (UIAI), unidade orgénica da Cercizimbra
que integra uma creche, um jardim-de-infincia, um centro de animagao para a in-
fancia e o proprio STIP.

Numa perspectiva inclusiva, a UIAI foi concebida como resposta para todas
as criancas, independentemente das suas caracteristicas. Neste sentido, apenas o
STIP tem como populacgio alvo, exclusivamente, familias com criangas em situagio
de risco e/ou com deficiéncia. As restantes valéncias dio resposta & comunidade em
geral, tendo no entanto estatutariamente uma responsabilidade da pratica inclusiva.

O STIP iniciou a sua actividade em Julho de 1993, financiado através de um
acordo de cooperacio atipico com o entio designado Ministério do Emprego e Se-
guranca Social.

A par da sua actividade itinerante, deslocando-se onde as criancas e familias
se encontram, a equipa do STIP disponibiliza um espaco fisico proprio, ao qual as
familias podem recorrer quando é da sua vontade.

Desde o seu inicio, este servi¢o sempre funcionou com uma equipa constitui-
da por profissionais de diversas areas de formacéo - educagio de infincia, educacio
especial e reabilitacio, psicologia, terapia de fala e politica social e, mais tarde, te-
rapia ocupacional, fisioterapia e animacao sociocultural, cuja afectagio tem estado
associada as necessidades e possibilidades econdmicas de cada ano. Os profissionais
desta equipa tém ainda, ao longo dos anos, investido na sua formagio pds-graduada
e em terapia familiar. Os diferentes profissionais sempre primaram por uma estrei-
ta articulacdo entre si, planeando a sua intervengdo em conjunto, em fungio da co-
munidade e de cada familia.

Esta equipa teve, também, desde o inicio, uma supervisao externa, garantida
por um especialista nesta area de intervencao.

No seu organigrama, o STIP inclui a coordenagio, de trés niicleos funcionais
de acgio: o Nucleo de Prevencdo Primaria, o Nicleo de Prevencio Secundaria e o
Nicleo de Formacio e Investigacdo. Particularmente interessante e inovador sera
o facto de todos os profissionais do STIP, inclusive o seu coordenador, poderem as-
sumir uma enorme diversidade de funcées, desde as de responsavel de caso, de co-
responsavel de caso, a de responsavel de nicleo ou responsavel pela implementagio
dos diversos projectos desenvolvidos.

Todas as tomadas de decisdo assentam em momentos de reflexdo e avaliacdo
conjunta que se concretizam em reunides de equipa, coordenadas em alternincia,
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conforme as responsabilidades assumidas por cada um dos profissionais. Estas reu-
nides asseguram o principio do funcionamento em equipa do servico e sdo disto
exemplo as reunides de discussao de casos, de niicleo e de supervisao.

No sentido de organizar o percurso das sinalizagdes, o servigo tem definido inter-
namente um fluxograma das situacdes que lhe sdo enviadas, que adiante se apresenta.

RECURSOS AG(;GES OBJECTIVOS
Servigos da Sinaliza¢do Identificar
comunidade / familias Caracterizar

Pedir apoio

\ 4

Equipa do STIP Discussio em reuniio Definir o elemento
de casos responsavel pela triagem
Equipa do STIP Triagem / Contacto Caracterizar melhor
Elemento sinalizador com a familia o pedido
Familia
Crianca

\ 4

Equipa do STIP Discussao em Decidir sobre a resposta
reunido de casos a dar ao pedido:
- tipo de resposta
- responsavel de caso

Responsavel de caso Intervencédo do STIP Responder adequadamente
Encaminhamento para ao pedido
outros servicos
Conclusao da
intervencao / alta
Lista de Espera



Tal como referido no capitulo “O que é entdo a Intervencio Precoce na Infin-
cia?”, a organizacio da intervencio precoce em Portugal tem sido caracterizada por
grande diversidade. Esta tem-se reflectido quer ao nivel organizativo quer ao nivel
funcional das equipas.

Assim, o STIP tem pertencido a um grupo de equipas que se constituem como
um servigo/valéncia de uma Organizagio Nao Governamental.

A nova legislacao pretende homogeneizar esta diversidade criando um Sis-
tema Nacional de Intervencdo Precoce na Infincia (SNIPI) que “garanta a univer-
salidade do acesso aos servigos de interven¢do precoce, implica assegurar um sistema de
interaccdo entre as familias e as instituicoes e, na primeira linha, as da satde, de forma a
que todos os casos sejam devidamente identificados e sinalizados tdo rapidamente quanto
possivel”, instituindo “trés niveis de processos de acompanhamento (...) o nivel local das
equipas multidisciplinares com base em parcerias institucionais, o nivel regional de coor-
denagdo e o nivel nacional de articulacdo de todo o sistema”.

O diploma agora publicado mantém a perspectiva de articulagio interminis-
terial (ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Satide e da Educacio),
definindo as competéncias de cada um, nomeadamente no que respeita a celebracio
de acordos de cooperacio com as Organizacdes Nao Governamentais e a afectacio
de recursos humanos e financeiros para o funcionamento do SNIPI, reforcando um
compromisso politico, para o qual serd necessaria uma dotacio or¢camental adequa-
da, evitando assim parte dos constrangimentos ocorridos até ao momento.

Assim, vislumbra-se uma adaptacio funcional e organizacional das equipas
existentes e o desenvolvimento de novas equipas que assegurem uma cobertura em
todo o territorio nacional, até  data inexistente, “@e forma a potenciar e mobilizar todos
os recursos disponiveis no dmbito de uma politica de integracao social moderna e justa”.
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Contactos

Nao sendo viavel, no 4mbito desta publicacio,
uma listagem exaustiva de todos os servicos
que prestam apoio em IPI, seleccionimos os
que tém um Ambito nacional e que poderdo,
assim, constituir um primeiro recurso para a
obtencdo de informacao.

ORGANISMOS PUBLICOS

Instituto Nacional de Reabilita¢io
www.inr.pt

A missao do Instituto Nacional para a
Reabilitacdo, I.P., é assegurar o planeamento,
execucio e coordenacio das politicas
nacionais destinadas a promover os direitos
das pessoas com deficiéncia.

Sede

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

Tel.: 217 929 500 - Fax: 217 929 596

Linha Directa Cidadao/ Deficiéncia

217959 545

e-mail: inr@seg-social.pt

Ao consultar o site oficial do INR,

podera encontrar links com informagoes
especificas sobre:

« 0 Decreto-Lei 281/2009, que cria o Sistema
Nacional de Intervenc¢io Precoce na Infincia
(SNIPI);

« acessibilidades/produtos de apoio — Banco de
Ajudas Técnicas;

« educacio - Centro de Inovacao para
Deficientes; Programa Novas Oportunidades;
Recursos de Educacao Especial em Portugal
« proteccdo social — Accdo Social para Pessoas
com Deficiéncia; Respostas Sociais a Pessoas
em Situacao de Dependéncia; Prestacoes
Sociais a Criancas e Jovens com Deficiéncia;
« pensdes — Complemento por Dependéncia;
Subsidios Sociais de Maternidade e
Paternidade;

« satide — Satde da Pessoa com Deficiéncia ou
Incapacidade; Classifica¢do Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Sadde (CIF);
Direccdo-Geral da Satide; Rede Nacional para
os Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).
Tem ainda uma 4rea infantil com diversas
historias e jogos com o objectivo de ajudar

as criancas a perceber melhor as criancas e
pessoas com deficiéncia.

MINISTERIO DA EDUCACAO

Direc¢io Geral de Inovagio

e Desenvolvimento Curricular (DGIDC)
www.dgide.pt

Toda a informagio sobre o conjunto de
respostas para a Educacgio Especial existentes
na rede publica do Ministério da Educacio
pode ser encontrada na Direccao Geral de
Inovagio e Desenvolvimento Curricular
(DGIDC)

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

Tel.: 213 934 500 — Fax: 213 934 695

Travessa das Terras de Sant’Ana, 15 - 1250-269 Lisboa
Tel.: 213 895 100 — Fax: 213 895 299.

e-mail- dgidc@dgidc.min-edu.pt .

Se consultar o site oficial, no link “Educacdo
Especial”, podera aceder a informacao
detalhada sobre o sistema de respostas, criado
no Ambito do Decreto-Lei 3/2008 e que tém
como objectivo apoiar e promover a inclusao
das criancas com necessidades educativas
especiais, nomeadamente:

« Escolas de Referéncia para a Interven¢ao
Precoce na Infancia;

« Unidades de Apoio Especializado para a
Educacio a Alunos com Multideficiéncia e
Surdocegueira Congénita;

« Unidades de Ensino Estruturado para a
Educacao de Alunos com Perturbacdes do
Espectro do Autismo;

« Escolas de Referéncia para a Educacio de
Alunos Cegos e com Baixa Visao;

« Escolas de Referéncia para a Educagio do
Ensino Bilingue de Alunos Surdos;

« Centros de Recursos TIC para a Educacio
Especial;

« Centros de Recursos para a Inclusio (CRI).

DIRECCOES REGIONAIS DE EDUCACAQO
Direcg¢iio Regional de Educacio de Lisboa e
Vale do Tejo (DRELVT)
www.drelvt.min-edu.pt

Praga de Alvalade, 11-13, 1749-070 Lisboa.

Tel.: 218 433 900 ~ Fax: 218 465 785

e-mail - info.drelvt@drelvt.min-edu.pt.

Se consultar o site oficial, devera pesquisar
em “Inclusdo e sucesso educativo” para saber
as respostas existentes para situacoes de
deficiéncia na area abrangida pela DRELVT.
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Direccio Regional de Educacio

do Norte (DREN)

w3.dren.min-edu.pt

Rua Antonio Carneiro, 98, 4349-003 Porto

Tel.: 225 191 900 - Fax: 225191 999

e-mail - dren@dren.min-edu.pt

Se consultar o site oficial, devera pesquisar em
“Gabinete de Acompanhamento a2 Educacio
Especial” (gaece@dren.min-edu.pt) para saber
as respostas existentes para situacoes de
deficiéncia na irea abrangida pela DREN.

Direccio Regional de Educacio
do Centro (DREC)
www.drec.min-edu.pt

Rua General Humberto Delgado, 319,
3030 - 327 Coimbra

e-mail - atendimento@drec.min-edu.pt

Direc¢io Regional de Educacio

do Alentejo (DREA)

www.drealentejo.pt

Rua Ferragial do Pogo Novo, 22,

Apartado 125, 7002-555 Evora

Tel.: 266 757 900 — Fax: 266 757 901

Se consultar o site oficial, encontrara
informacoes relacionadas com a Educacio
Especial nos seguintes links: Instituicoes
de Ensino Especial, Intervenc¢ao Precoce,
Centros de Recursos TIC, Unidades
Especializadas de Apoio, Agrupamentos de
referéncia para alunos cegos e com baixa
visao, Escolas de ensino bilingue e Centros de
Recursos para a Incluséo.

Direccio Regional de Educacio

do Algarve (DREALG)
www.drealg.min-edu.pt

Se consultar o site oficial, no link
relacionado com a Educacio Especial
encontrard documentos em formato

PDF, relacionados com: o Plano Regional
de Accio para a Inclusdo do Algarve
(2007-2009), Classificacdo Internacional
da Funcionalidade: Criancas e Jovens,
Apresentacdo do Decreto-Lei 3/2008 (12
série), de 7 de Janeiro, Decreto-Lei 3/2008,
de 7 de Janeiro, Quadro comparativo entre
Decreto-Lei 3 e 0 anterior diploma, Rede de
Agrupamentos de Escolas de Referéncia da
Educacao Especial - Modalidades Especificas

de Educacio (Perturbacdes do Espectro do
Autismo; Multideficiéncia; Educacéo Bilingue
de Alunos Surdos) e Rede de Agrupamentos
de referéncia para a IPI - Intervencao Precoce
na Infincia e Centros de Recursos TIC para a
Educacao Especial.

Direc¢io Regional de Educacio

da Madeira (DRE)

dre.madeira-edu.pt

Edificio D. Joao

Rua Cidade do Cabo, 38

9050-047 Funchal

Tel.: 291 708 420 - Fax: 291 708 437

e-mail - dreducacao@madeira-edu

No link http://educacaoespecial.madeira-
edu.pt/Default.aspx?tabid=1087 encontrara
uma descricao da organizacao das respostas

de Educacio Especial, podendo aceder a
informaca@o mais detalhada através do e-mail do
Servico Técnico de Educacio para a Deficiéncia
Intelectual - stedi.dreer@madeira-edu.pt.

Em Programas/Projectos, terd informacao
sobre a Intervenc¢ao Precoce “Projecto
Crescendo”.

Direc¢ao Regional de Educacao

dos Acores (DRE)

srec.azores.gov.pt/dre

Carreira dos Cavalos

9700-167 Angra do Heroismo

Tel.: 295 401100 - Fax: 295 401 182

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

Se consultar o site oficial, no link “Outros
destaques”, encontrara um documento em
PDF Roteiro para a Educacao Especial e
Apoios Educativos. Ainda neste site, no
link “Alunos”, encontrara uma secc¢ao de
Educacao Especial, na qual podera aceder
aum documento em PDF sobre o Projecto
Educativo Individual.

MINISTERIO DA SEGURANCA SOCIAL
(http://www.seg-social.pt)

A actual Legislacdo - Lei da Proteccdo da
Parentalidade - prevé um conjunto de medidas
de apoio a todas as familias:

« Abono de Familia Pré-natal:

prestacio atribuida, mensalmente, & mulher
gravida a partir da13.2 semana de gestacao,
concedido por 6 meses ou até ao més do

nascimento, inclusive, se o periodo de gestacdo
for superior a 40 semanas. Se o periodo de
gravidez for inferior a 40 semanas, o abono de
familia pré-natal é garantido igualmente por

6 meses, podendo ser acumulado com o abono
de familia para criancas e jovens devido apos
0 nascimento;

 Abono de Familia para Criancas e Jovens:
prestacdo atribuida a familias ap6s o nascimento
dos filhos e até que estes estejam a estudar,

com montantes distintos de acordo com os
rendimentos e composi¢io do agregado familiar,
aidade da crianca e o nimero de filhos;

« Subsidio de Assisténcia na doenca a
descendentes menores ou deficientes:
atribuido por motivo de impedimento para o
trabalho, para prestar assisténcia inadiavel

e imprescindivel, em caso de doenca ou de
acidente, a filhos, adoptados ou a enteados,
menores de 10 anos ou, sem limite de idade, se
forem deficientes, que é concedido até 30 dias
por ano, por cada descendente.

No link: http://195.245.197.196/
apoiopessoasespeciais/index.html podera
encontrar toda a informagao sobre o
atendimento a pessoas com necessidades
especiais.

As familias com criancas e jovens com
deficiéncia tém direito as seguintes prestacoes:
« Bonificagiao do Abono de Familia para
Criangas e Jovens Portadores de Deficiéncia:
atribuido até aos 24 anos a todos os que
necessitem de apoio individualizado pedagégico
e/ou terapéutico especifico;

« Subsidio para assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca crénica: atribuido ao

pai ou & mae, para prestar assisténcia a filho
com deficiéncia ou doenca crénica, integrado
no agregado familiar, se o outro progenitor
trabalhar, nao pedir o subsidio pelo mesmo
motivo e estiver impossibilitado de prestar
assisténcia. E concedido por um periodo até 6
meses, prorrogavel até 4 anos;

« Subsidio por Assisténcia de 3.2 Pessoa:
atribuido aos descendentes de beneficiarios
que recebam bonificagido do abono de familia,
dependam e tenham efectiva assisténcia de 3.2
pessoa de, pelo menos, 6 horas dirias, para
assegurar as suas necessidades basicas;

« Subsidio para Assisténcia a deficientes

profundos e doentes crénicos: concedido
durante 6 meses, prorrogaveis até ao limite

de 4 anos. Atribuido para acompanhamento
de filhos, adoptados ou enteados deficientes
profundos ou doentes cronicos com idade
igual ou inferior a 12 anos;

« Subsidio por Frequéncia de Estabelecimento
de Educacio Especial: atribuido aos
descendentes de beneficiarios, portadores de
deficiéncia até aos 24 anos. Para os menores

de 6 anos este subsidio pode ser atribuido para
frequéncia de creche ou jardim de infincia
normal, como meio especifico de superar a
deficiéncia e de obter, mais rapidamente, a
integracao social. Para os maiores de 6 anos

o subsidio é atribuido para frequéncia de
estabelecimentos de educacao especial que
impliquem o pagamento de mensalidade ou
para o pagamento de apoio educativo individual
por entidade especializada;

« Transporte de pessoas com deficiéncia:
resposta social desenvolvida através de um
servico de natureza colectiva de apoio a criancas,
jovens e adultos com deficiéncia, que assegura o
transporte e acompanhamento personalizado.

Instituto de Seguranca Social - Medidas
de apoio a criangas e jovens em perigo
Através dos Centros Distritais de Seguranca
Social, nomeadamente das Comissoes de
Proteccao de Criancas e Jovens, o Instituto
da Seguranca Social, I.P., promove accoes
adequadas no 4mbito da protecgio de
criancas em perigo. Estas comissoes,
implementadas por concelho/comarca, tém
por objectivo a proteccio das criancas e
jovens em perigo, envolvendo a participacio
dos pais ou representante legal, por forma a
evitar ou protelar a intervencao judicial. Sdo
acompanhadas, apoiadas e avaliadas pela
Comissao Nacional de Proteccao das Criancas
e Jovens em Risco.

INSTITUICOES NAO GOVERNAMENTAIS
DE APOIO AS CRIANCAS COM
DEFICIENCIA E SUAS FAMILIAS

Para além destes organismos oficiais, algumas
entidades privadas, com delegacdes em todo

o pais, podem dar apoio as familias com uma
crianca com deficiéncia:
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Associacio Nacional de Intervengio
Precoce (ANIP)

www.anip.net

Avenida Bissaya Barreto (HPC - Pav. 4),
3000-075 Coimbra

Tel.: 239 483 288 - Fax: 239 481 309

Federacio Nacional das Cooperativas

de Solidariedade Social - FENACERCI
www.fenacerci.pt

Rua Augusto Macedo 29, 1600-794 Lisboa

Tel.: 217 112 580 - Fax: 217 112 581

E a estrutura representativa de um conjunto de
organizacoes associadas, espalhadas por todo
o territorio nacional. Juntamente com outras
associacgoes, integra a CODEM - Confederacio
para a Deficiéncia Mental.

Associagio Portuguesa de Pais e Amigos
do Cidadao Deficiente Mental

Delegacao de Lisboa
www.appacdm-lisboa.org

Av. 5 de Outubro, 104 - 52 - 1050-060 Lisboa

Tel: 217 928 720 - Fax: 217 928 749

E-mail: sedeapplx@mail.telepac.pt

Integra 27 delegacoes auténomas em todo o
territério nacional, federadas na Federacio
Portuguesa para a Deficiéncia Mental,
“Humanitas”.

Federacio Portuguesa de Autismo
www.appda-lisboa.org.pt/federacao/federacao.php
Rua José Luis Garcia Rodrigues,

Bairro Alto da Ajuda, 1300-565 Lisboa

Tel.: 213 616 250 - Fax: 213 616 259

E-mail - info@appda-lisboa.org.pt

Tem Ambito nacional e integra varias
associagoes regionais (APPDA) bem como

a Associa¢do Portuguesa de sindroma de
Asperguer (Www.apsa.org.pt/)

Federacio das Associacoes Portuguesas
de Paralisia Cerebral

www.fappe.pt

Av. Rainha D. Amélia

Lumiar 1600 - 676 Lisboa

Tel.: 217 525 016 - Fax: 217 572 303

E-mail: direccao@fappc.pt

Integra todas as Associagoes de Paralisia
Cerebral existentes em Portugal.

Associagio Portuguesa de Portadores
de Trissomia 21 (APPT21)
www.appt2l.org.pt

A APPT21 apoia criangas com diferentes
situagdes de deficiéncia e tem nucleos em
varios pontos do pais.

GRUPOS/BLOGS DE PAIS

Pais 21 - http://pais21.blogspot.com/
pais2l.appt2l@gmail.com

Partilha entre maes - http://partilha-entre-maes.

blogspot.com/
partilha.entre.maes@gmail.com

Banco de Informacao de Pais para Pais (BIPP)
www.confap.pt/desenv_noticias.php?ntid=510
bipp@clix.pt

Pais em Rede - www.pais-em-rede.com
geral@pais-em-rede.pt

LINHAS TELEFONICAS

DE EMERGENCIA:

Linha Directa Cidadao/Deficiéncia
do Instituto Nacional de Reabilitacio
Tel.: 217 959 545

SOS Crianca,
do Instituto de Apoio a Crianca
Tel.: 217 931 617 (9h30 as 18h30)

Crianca Maltratada do Projecto de Apoio

a Familia e a Crianca (PAFAC)
Tel.: 213 433 333

Recados da Crianca
da Provedoria da Justica
Tel.: 800 206 656

Equipa de Acolhimento de Emergéncia,
do Instituto da Seguranca Social

Rua Afonso Lopes Vieira, 38, 2° Esq.

1700-015 Lisboa

Tel.: 217 827 250 — Fax: 217 827 251
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