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RESUMO

Baseado nos principios subjacentes as praticas pedagdgicas centradas na
crianga, este estudo tem por objetivo (a) analisar as perce¢des dos pais sobre a
importancia e facilidade na implementagao de oportunidades de escolha em
contexto familiar, comparando familias de criancas em situacdo de
incapacidade com aquelas cujas criancas apresentam desenvolvimento tipico;
e (b) examinar o impacte da implementacdo, em contexto familiar, de um
programa de intervencao focado na expansao de oportunidades de escolha, na
participacdo de uma crianca com necessidades adicionais de suporte. A fim
de responder ao primeiro objetivo, foi auscultada a opinido de 74 pais (26de
familias de criancas com incapacidade e 48 de criancas sem incapacidade),
através de uma pesquisa por inquérito. Ja para a averiguacao dos efeitos do
programa de intervencdo, foi desenvolvido um estudo de caso Unico, tipo AB,
avaliando o seu impacte na participacdo de uma crianca de 2 anos com
Sindrome de Down. Os resultados sugerem que os pais atribuem importancia a
praticas que promovam os principios relacionados com praticas centradas na
criangca embora a facilidade na sua implementacdo registe niveis
significativamente mais baixos, especialmente no caso das familias de criangas
com incapacidade. As barreiras na implementacdo de oportunidades de
escolha situam-se em aspetos ligados a dindmica da rotina familiar, as
caracteristicas da crianca e a necessidade de instrucdo. No estudo de caso
Unico, a criacdo de oportunidades de escolha promover o envolvimento e
interacdo da crianga. Os dados recolhidos parecem sublinhar a importancia de
apoiar a estruturacdo de rotinas familiares que integrem oportunidades de
escolha bem como a identificacdo de estratégias que suportem a feitura de
escolhas.

Palavras-chave: autodeterminagdo; oportunidades de escolha; criangas com

incapacidade; contexto famili



ABSTRACT

Based on principles of child-centered pedagogy, this study aims to analyze
(a) parental perceptions of the importance and easiness on the implementation
of choice-making opportunities in familiar context, comparing families of
children in situations of disability with those Whose children have typical
development; And (b) examine the impact of the implementation, in family
context, of an intervention program focused on the expansion of choice-making
opportunities, on the participation of a child with additional support needs. In
order to respond to the first goal, 74 parents (26 of families of children with
disabilities and 48 of children without disabilities) were responded to a survey.
In order to investigate the effects of the intervention program, a single case
study, type AB, was developed, evaluating its impact on the participation of a
2-year-old child with Down's Syndrome. The results suggest that the parents
consider very important to promote principles related to child-centered
practices, although the easiness of implementation is significantly lower,
especially in the case of families of children with disabilities. The barriers in the
implementation of choice opportunities are related to the dynamics of the
family routine, the characteristics of the child and the need of instruction. In
the single case study, the creation of choice opportunities promoted the
involvement and interaction of the child. The data collected seem to underline
the importance of supporting the structuring of family routines that integrate
choice-making opportunities as well as the identification of strategies that
support choices-making.

Keywords: self-determination;choice-making opportunities; Children with

disabilities; family context.



INDICE

Agradecimentos [

Resumo iii
Abstract iv

[ndice v
(ndice Tabelas vii
Indice Figuras viii
Lista de Abreviaturas iX
Introducdo 1
Capitulo | - Enquadramento Tedrico e Conceptual 5
1. Aimportancia da Autodeterminagdo na Intervencgdo Precoce 5

1.1. Oportunidades de Escolha 9

1.2. Algumas evidéncias empiricas do impacte das oportunidades de escolhalO

2. 0 contexto familiar na promoc¢do de oportunidades de escolha 14
Capitulo Il — Estudo Empirico 19
1. Objetivo e Questdes de Investigagdo 19
2. Método 20
2.1. Desenho de Estudo 20
2.2. Participantes 21
2.2.1. Pesquisa por inquérito 21
2.2.2. Estudo de Caso Unico 22
2.3. Instrumentos 25
2.3.1. Pesquisa por inquérito 25
2.3.2. Estudo de Caso Unico 26
2.4. Programa de Intervengdo 28
2.5. Andlise de Dados 29
2.5.1. Pesquisa por inquérito 29
2.5.2. Estudo de Caso Unico 30

2.6. Procedimentos 30



3. Resultados 31

3.1. Pesquisa por inquérito 31
3.2. Estudo de Caso Unico 38
3.2.1. Oportunidades de Escolha 38
3.2.2. Indicadores de envolvimento e satisfacdo 41
3.2.3. Indicadores de Interagdo 47
3.2.4. Percecdo da mde sobre a intervencdo 43
4. Discussdo dos Resultados 45
5. Conclusdo 49
Bibliografia 51
Apéndices 58
Apéndice A - Perfil de Funcionalidade da M. 59

Apéndice B - Andlise das Rotinas Diarias da Familia com Base “RBI Report Form
Routines-Based Interview” 62

Apéndice C - Inquérito aos Pais sobre a Importancia e Implementacgdo de

Oportunidades de Escolha 66
Apéndice E - Codebook para Registo das Observacdes 74
Apéndice F - Guido de Entrevista Semiestruturada aos pais da M. 79
Apéndice G - Matriz do plano de intervencdo 81
Apéndice H - Resposta da mae da M. a Entrevista 87
Anexos 94
Anexo 1 — Rotina do contexto familiar de M. 95
Anexo 2 — Grelha de Observacdo 97

Anexo 3 — Pedido dirigido ao Sistema Nacional de Intervengdo Precoce para a
colaboragdo das Equipas Locais de Intervengdo no Estudo 99

Anexo 4 — Declaracdo redigida pela Orientadora do Mestrado em Educagdo Especial:
Multideficiéncia e Problemas de cognigdo, Prof. Doutora Mdnica Silveira Maia 101

Anexo 5 — Consentimento Informado aos Pais 103

vi



INDICE TABELAS

Tabela 1. Questdes orientadoras para a promogdo de oportunidades de escolha
(Green et al., 2011; Jolivette, McCormick, Mclaren, Steed, 2009).................. 10

Tabela 2. Momentos, descri¢cdo e indicador de satisfacdo das diferentes rotinas da
1= 1 01 L TS 24

Tabela 3. Exemplo do plano de intervencdo para a promog¢do de oportunidades de
escolha Na rotina da Cranga .o e e e e 28

Tabela 4. Percentagem e numero de respostas para cada item em funcdo do grau de
importancia e facilidade (N-Nenhuma; P-Pouca; A-Alguma; M-Muita), mediana de
respostas relativa a cada item e de acordo com a classificacdo das familias. .32

Tabela 5. Diferenca entre grau de importancia e facilidade (teste de Wilcoxon) e
diferenga entre grupos quanto a importancia e facilidade na implementacdao das
oportunidades de eSCOING ...cccce e 33

Tabela 6. Facilidade na implementag¢do de oportunidades ao longo da rotina didria:
dispersdao percentual de respostas, mediana e diferenca entre grupos (teste de Mann-
LT T2 =0 35

Tabela 7. Percentagem e numero de respostas relativo as barreiras sentidas no
momento da implementacdo de oportunidades, em funcdo da medida de facilidade (N-
Nenhuma; L-Ligeira; M-Moderada; S-Substancial), mediana de respostas relativa a cada
item e de acordo com a classificagdo das familias. ......cccceeiieicie e 37

Tabela 8. Numero de oportunidades de escolha em funcao da dimensdao e da
estratégia utilizada no total dos momentos de observagdo da linha de base e da
L gL (=] QY= o Vo o T SRR 40

Tabela 9. Numero de oportunidades de escolha de acordo com o momento e o local
(oY Te [N o Tole) o =1 1= o VOO 40

vii



INDICE FIGURAS

Figura 1. NiUmero de oportunidades de escolha e escolhas concretizadas.39
Figura 2. Tempo de em minutos de envolvimento na tarefa ...................... 41
Figura 3. Niumero de sorrisos ocorridos em cada momento da intervencdo42
Figura 4. Nimero de vezes que a crianca dirige o olhara mde................... 42

Figura 5. Numero de interacGes em cada momento das observacgoes....... 43

viii



LISTA DE ABREVIATURAS

FCI — Familias com criangas com incapacidade

FSI — Familias com criangas sem incapacidade

DO - Dirigir o olhar a mae

OE — Oportunidades de Escolha



INTRODUCAO

Nos dultimos anos, o conceito de autodeterminacdo tem assumido
centralidade por constituir uma competéncia fulcral nos programas e iniciativas
gue visem a promoc¢do da autonomia e plena cidadania dos individuos em
situacdo de incapacidade (e.g., Wehmeyer, Field, Doren, Jones, & Mason, 2004;
Soenens & Vansteenkiste, 2005; Sparks, 2013; Wu & Chu, 2012). Aimportancia
que lhe tem sido atribuida, sustenta-se na ligagdo — empiricamente
fundamentada - entre o desenvolvimento de um comportamento
autodeterminado e a promocao da qualidade de vida, bem como da inclusido/
participacdo social (e.g., MacCormick, Jolivette, & Ridgley, 2003; Glat, 2004;
Ward, 2005). O reconhecimento desta evidéncia surge plasmada num conjunto
de legislacdes que em diferentes paises vao regulando os servigcos de apoio as
pessoas com incapacidade (e.g. Lei n238/2004; DL n23/2008; Americans With
Disabilities Act, 1990 Individuals with Disabilities Education Act, 2006) bem
como na Convengado sobre os direitos de Pessoa em situacdo de incapacidade
onde se preconiza o principio da ndo descriminac¢do, garantindo a inclusdo e
participacdo plena de pessoas em situacao de incapacidade, bem como a
igualdade e equidade de oportunidades, acessibilidade, independéncia pessoal
e liberdade de escolha (Nacdes Unidas, 2006, Art.2 3).

A autodeterminacdo tem, assim, sido definida como o direito de cada um
para conduzir e controlar a sua vida, decorrendo de um processo que se
constréi ao longo da vida e que resulta das interagdes que o individuo tem
consigo proprio e com o meio onde estd inserido (Gilson & Depoy, 2004;
Ribeiro, 2014; Wehmeyer, 1998; Wehmeyer & Metzler, 1995; Wehemeyer &
Schwartz, 1998). A autodeterminacdo traduz-se na capacidade de agir de forma
a que o individuo seja agente de mudanca na sua propria vida, revelando um
maior controlo sobre a mesma (Wehmeyer, 20014). A definicdo do conceito

estdo inerentes varias dimensdes como as competéncias para: fazer escolhas,



tomar decisOes, resolver problemas, estabelecer e atingir objetivos,
autocontrole, auto-advocacia, auto-monitorizacdo, autoconhecimento,
lideranca, autogestao, autoconsciéncia, bem como a capacidade de atribuicao
positiva de eficacia e resultados positivos (Wehmeyer & Schwartz, 1998).

Nao obstante a autodeterminacgao esteja predominantemente em “mira” de
discussdo no ambito das abordagens de apoio a jovens/adultos
(nomeadamente no apoio a processos de transicdo para a vida adulta), tem
vindo a crescer o seu espaco de debate em idades precoces. Conforme
sublinhado por Veltrone e Mendes (2007) as criancas devem ser capazes de
expressar as suas necessidades, vontades, desejos e preferéncias, para se
entenderem e tornarem os principais agentes de uma vida autodirigida. Tal tem
realcado a importancia dos contextos imediatos da criangca na promocgao de
oportunidades que lhe permita experienciar e exercer a autodeterminacgao;
dando espaco a expressdo das suas preferéncias e a realizacdo de escolhas
(Wehmeyer & Metzler, 1995). Assim, a familia assume um papel preponderante
no processo de aprendizagem destas competéncias, quer naturalmente por
corporizar o principal contexto em que a criancga participa, quer por ser o maior
conhecedor das suas caracteristicas e necessidades (Wehmeyer, 2014;
Szymanski, 2004).

Dentre a literatura que aborda as questdes da autodetermina¢dao em idades
precoces, “fazer escolhas” surge como a competéncia mais abordada por se
reconhecer nela um alicerce fundamental ao desenvolvimento de
competéncias mais complexas como é o caso da resolucdo de problemas e a
definicdo de objetivos (e.g., Bambarra, 2004; Walter, Johnson, & Schomberg,
2009; Kerns & Parks, 2012). A semelhanca do que os autores Jolivette, Stichter,
e - MacCormick (2002) revelam, fazer escolhas refere-se a capacidade para
decidir o que se quer entre uma ou varias opgdes; sendo veiculo de
comunicacdo de uma preferéncia face a um determinado item, situacao,
objeto, etc. (Canella, O’Reilly, & Lancioni, 2005). Em situacdes de incapacidade,
a real promocdo de oportunidades de escolha estd dependente de maior

sistematizacdo e consisténcia, sendo orientacdo global a integracdo das



oportunidades nas rotinas das criangas, iniciando com um nuimero limitado de
opcbes e aumentando, gradualmente, a sua complexidade (e.g., Canella,
O’Reilly, & Lancioni, 2005; Cook, Erwin, & Weigel, 2008; Jolivette, Stichter, &
McCormick, 2002). Varios tém sido os estudos a mostrar o impacte positivo da
promocdo de oportunidades de escolha no desenvolvimento da crianga,
nomeadamente, ao nivel do aumento da participacdo, da satisfacdo, da
autonomia e do tempo de permanéncia na tarefa, bem como, na diminuicdo de
comportamentos disruptivos (Cannella, O’Reilly, & Lancioni, 2005; Harding,
Wacker, Berg, Barretto, & Rankin, 2002).

Os estudos que incidem sobre as perspetivas das familias sobre a
importancia de se promoverem oportunidades de escolha tém revelado que os
pais reconhecem a sua importancia e gostariam de possuir estratégias que lhes
permitissem auxiliar as criancas na aquisicdo de competéncias que lhes
proporcionassem uma maior autonomia (e.g., Shogren & Turnbull, 2006;
Summers et al., 2014). Tal como se verifica noutros contextos de atuacdo —
como é o jardim-de-infancia — a importancia atribuida a esta competéncia nem
sempre coincide com a efetiva criacdo de oportunidades de escolha; havendo
registo de claras dificuldades na integracdo destas oportunidades na rotina da
crianga (e.g., Shogren & Turnbull, 2006; Wu & Chu, 2012).

Face a este corpo de evidéncias que tem tornado inequivoca a importancia
de promover contextos — nomeadamente o familiar - capazes de, numa base
sistematica, providenciar a crianca oportunidades para fazer escolhas, com este
estudo pretendemos: (a) analisar as percecdes dos pais sobre a importancia e
facilidade na implementacdo de oportunidades de escolha em contexto
familiar, comparando familias de criangas em situa¢do de incapacidade com
aquelas cujas criangas apresentam desenvolvimento tipico; e (b) examinar o
impacte da implementag¢dao, em contexto familiar, de um programa de
intervencdo focado na expansdo de oportunidades de escolha, na participacao

de uma crianca com necessidades adicionais de suporte.






CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO E CONCEPTUAL

1A IMPORTANCIA DA AUTODETERMINACAO NA
INTERVENCAO PRECOCE

O desenvolvimento da autodeterminacdo tem ganho nos ultimos anos
especial relevo, por consubstanciar um dos elementos de intervencao centrais
na pragmatizacao de abordagens que empoderam e reforcam o envolvimento
ativo do individuo na constru¢gdo das suas prdprias aprendizagens e
competéncias. Este elemento de intervengdo assume particular importancia no
dominio da inclusdo e da incapacidade, por ser atualmente reconhecido que as
oportunidades para o desenvolvimento de um comportamento
autodeterminado sdo significativamente reduzidas quando estamos na
presenca de criancas com algum tipo de restricdo na funcionalidade (Harris,
2003, citado por Sparks, 2013). Existem presentemente evidéncias empiricas
suficientemente robustas a apoiar a importancia de promover competéncias
de autodeterminacao em todas as criangas - e em particular naquelas que
apresentam algum tipo de incapacidade -, por constituir um alicerce
fundamental para o sentido de controlo sobre o meio e sobre as suas proprias
vidas, conduzindo a maiores niveis de motivacdao e autonomia (Sparks, 2013;
Wehmeyer et al., 2004).

Importa, pois, iniciar este capitulo compreendendo o conceito de
autodeterminagdo. Segundo Cabeza et al. (2013), autodeterminacgao refere-se
as capacidades e oportunidades que permitam ao sujeito orientar a sua propria
vida, assumindo um papel ativo na aprendizagem e no planeamento do seu
futuro. O cerne da promocdo de competéncias de autodeterminacdo tem

recaido precisamente sobre esta definicdo que ndao remete apenas para o



individuo (capacidades), mas sobretudo para as oportunidades do meio,
enaltecendo a importancia da quantidade e qualidade de oportunidades de
escolha — por exemplo, optar por um tipo de atividade, pelos parceiros de
execucdo da atividade (e.g. parceiros, colegas com quem irdo desenvolver a
atividade) e/ ou pelo momento da sua realizagdo. Wehmeyer et al. (2007)
salienta, ainda, que a autodeterminacdo implica o envolvimento numa
atividade com sentido pleno de querer, escolher e pertenca, onde estdo
implicitas agdes volitivas.

Segundo Arello e Peralta (2013) sdo indicadores de autodeterminacdo: o
fazer escolhas, o tomar decisdes, o estabelecimento de metas e a indicagdo de
preferéncias. De modo consonante, Wu e Chu (2012) referem que um individuo
auto-determinado sabe o que quer e o que fazer para o conseguir, fazendo uso
de um conjunto de caracteristicas implicitas a este processo, especificamente:

e aautonomia—o individuo mostra ser capaz de expressar a sua opinido e
fazer escolhas com base nas suas preferéncias, interesses e habilidades
independentemente de influéncias externas (e.g., Wehmeyer, Abery, Mitheug,
& Stancliffe 2003, citado por Shogren & Turnbull, 2006);

e a autorrealizacdo - que Wehmeyer (1999, citado por Shogren &
Turnbull, 2006, p. 346) descreve referindo-se ao “desenvolvimento do
conhecimento abrangente e razoavelmente preciso dos pontos fortes e das
limitagOes e a capacidade de agir de forma a capitalizar esse conhecimento”;

e a autorregulacdo — envolve o dominio sobre as emocdes e os
comportamentos (Palmer et al.,, 2012). A auto-regulacdo usa processos
cognitivos e competéncias de autogestdo, autoinstrucdo, autorreforgo,
decisao, resolugao de problemas (Shogren &Turnbull, 2006);

e a capacitacdo psicoldgica — relativamente a este aspeto, Shogren e
Turnbull (2006) fazem referéncia ao locus interno de controlo, e.g., aspectos
que o individuo pode controlar e que lhe sdo importantes; a eficacia pessoal (a
percepcdo sobre as competéncias que temos para alcancar os resultados) e a

expectativa face aos resultados.



Para além destas componentes, Wehmeyer (2014), acrescenta ainda as
seguintes competéncias como aspetos inerentes a autodeterminacdo:

e Fazer escolhas — isto é, selecionar entre um ou mais itens disponiveis
com base nas preferéncias individuais, resultantes de experiéncias e, por
conseguinte, do conhecimento das suas implicagbes/consequéncias (e.g.,
Bambarra, 2004; Kerns & Parks, 2012; Sigafoos & Dempsey, 1992; Walter et al.,
2009;);

e A resolucdo de problemas — envolve, segundo Agran, Blanchard,
Wehmeyer, e Hughes (2002), a identificacdo do problema e o desenho das
possiveis solucdes;

e Tomar decisGes — a tomada de decisdes implica, tal como refere
Eisenfuhr (2011, citado por Lunenburg, 2010), a escolha entre alternativas
resultante de uma preferéncia onde o individuo tem consciéncia da sua
implicagdo, ou seja, envolve uma escolha racional. Este processo requere,
segundo o autor, a identificacdo do problema, a criacdo de alternativas para a
resolucdo do problema e avaliacdo das mesmas, a escolha entre uma das
alternativas e a implementacdo da decisdo para a posterior avaliacdo da
decisao efetuada (Lunenburg, 2010);

e Estabelecer objetivos — para Locke e Latham’s (1990, citado por Gagné
& Deci, 2005) o estabelecimento de objetivos tem um impacto significativo na
motivacdo do individuo para o trabalho. Ou seja, as representacdes dos
individuos sobre os objetivos a atingir maximizam o comportamento e o
desempenho, uma vez que estabelecem metas e compreendem quais os
comportamentos adequados para os atingir (Gagné & Deci, 2005).

e Auto-advocacia — segundo Walter et al. (2009), esta competéncia
implica que o individuo conhecga e consiga fazer prevalecer os seus direitos,
garantindo-lhe a consideracdao das suas escolhas pelos outros de forma a
assegurar o seu sucesso a partir da mudanca que considera ser necessaria.
Ribas (1995, citado por Dantas, 2012) fala-nos do conceito de vida
independente associado a autoadvocacia, ou seja, o individuo com

incapacidade assume responsabilidade e controle sobre a sua vida,



evidenciando-se a sua autonomia e independéncia como especialmente
relevantes para tomar decisGes sobre a sua vida. A autonomia surge assim
associada ao empoderamento que, segundo Dantas (2012), permite ao
individuo com incapacidade romper com ideias pré-concebidas da condicdo de
vulnerabilidade e dependéncia através do exercicio da autoadvocacia,
contribuindo positivamente para a conscientizacdo do individuo da sua
incapacidade e do seu valor enquanto cidadao.

Conforme é sublinhado por Glat (2004), a autodeterminacdo e, em
particular, a autoadvocacia, estdo associadas a quatro grandes dimensdes de
intervencdo politica e pratica subjacentes a inclusdo social de individuo com
incapacidade: (i) a eliminagdao de rétulos, defendendo que a pessoa com
incapacidade deve ser tida em conta primeiramente enquanto cidada, com
dignidade e respeito que lhe é merecido; (ii) a identidade prépria, isto é, a
afirmacdo da pessoa como ser individual; (iii) a autonomia e participacado, cujo
principio basico se afirma no direito do individuo fazer as suas préprias escolhas
e tomar as decisdes que considera serem as mais ajustadas na sua vida; e, por
ultimo, (iv) a defesa dos seus direitos, encorajando os individuos com
incapacidade a terem voz ativa e a defenderem os seus direitos e interesses.

Ward (2005) aponta-nos trés questdes fundamentais no processo de
aquisicdo de competéncias para o desenvolvimento da autodeterminacdo. A
primeira prende-se com a importancia da aprendizagem/ aquisicdo de
competéncias de autodeterminacdo estar prevista num curriculo especifico no
gual sdo privilegiadas situacdes em que a crianca aprende a tomar decisdes e a
fazer escolhas, a ser assertiva e a adquirir competéncias de auto-advocacia. A
segunda questdo refere-se a necessidade de serem treinadas estas
competéncias, embebendo o quotidiano familiar e educacional em
oportunidades para exercé-las, i.e., em ocasides devidamente apoiadas para
fazer escolhas, tomar decisdes, resolver problemas, etc.. Por uUltimo, e ndo
menos importante, o autor refere a importancia de nao limitar ou negar o
direito a autodeterminacdo, devendo para isso envolver a crianca em processos

de decisdo sobre as suas proprias vidas (Ward, 2005).



1.1.0OPORTUNIDADES DE ESCOLHA

Conforme sublinha Mitchell (2012), na literatura tem-se assistido a uma
evolucdo na importancia atribuida as oportunidades de escolha e ao
reconhecimento de que pessoas com incapacidade podem fazer escolhas e
tomar decisdes mediante as oportunidades que lhes sdo facultadas para o
fazer. N3o se trata de escolher entre uma ou mais opc¢bes por si sO, mas de
efetuar uma escolha com base, quer nas preferéncias individuais, quer na
utilidade da escolha, contribuindo posteriormente para uma tomada de
decisdo ponderada (Stafford, 2005; Walter et al., 2009).

Assim, é hoje consensual a necessidade de serem criadas oportunidades
para que as criangas comecem, desde muito cedo, a efetuar escolhas (e.g., Lee,
Palmer, Turnbull, & Wehmeyer, 2006; Zheng et al., 2015; Summer et. al, 2014).
McCormick et al. (2003) reitera esta perspectiva, salientando que é na primeira
infancia que devemos promover a aprendizagem e o desenvolvimento de
experiéncias/vivéncias imersas em oportunidades de escolha.

Sob um plano mais operativo, Kern e Parks (2012) fazem referéncia as
possiveis escolhas que os individuos podem realizar, tais como: escolha de uma
tarefa especifica, da sequéncia da tarefa, da atividade a desenvolver, dos
materiais a utilizar na realizacdo da tarefa, com quem realizar a tarefa, onde a
realizar e escolha do tempo para a completar. Assim, conforme é sistametizado
por Green, Mays e Jolivette (2011), sdo oito as questbes orientadoras que
facilitam o processo de intervencdo que contribui para o aumento de
oportunidades, sendo elas: onde; quando; com qué; quem; como; qual; ordem

e a oportunidade de recorrer a recusa tangivel.



Tabela 1. Questdes orientadoras para a promogdo de oportunidades de escolha (Green et al., 2011;
Jolivette, McCormick, McLaren, Steed, 2009)

Onde Escolher o local onde a crianga pretende desenvolver uma atividade
Quando Escolher o momento de comegar a desenvolver uma atividade

Com qué Escolher com que material/objeto desenvolver a atividade

Quem Escolher a pessoa que ird trabalhar/brincar com a crianga

Como Escolher a forma de desenvolver a atividade.

Qual proporcionar a crianga a oportunidade de escolher o que quer.
Ordem Escolher o que fazer em primeiro lugar

Recusa tangivel Escolher se quer ou ndo determinado item/tarefa/atividade

1.2.ALGUMAS EVIDENCIAS EMPIRICAS DO IMPACTE DAS
OPORTUNIDADES DE ESCOLHA

Na literatura constam evidéncias sobre um impacte positivo da realizacao
de escolhas nomeadamente ao nivel da independéncia da crianca, da
motivagdo e, por consequéncia, da iniciativa resultando num maior
envolvimento na tarefa (e.g., McCormick et al., 2003; Staford, 2005; Walter et
al., 2009). E, ainda, reportado na literatura um aumento da capacidade de auto-
monitorizacdo e autorregulacdo, estando, assim, associada a diminuicdo de
comportamentos disruptivos, e ao aumento da comunicacdo e de interacées
sociais positivas (Dunlap & Liso, 2004; Jolivette, Ridgley & White, n/d;
McCormick et al., 2003).

Kern e Parks (2012) apontam alguns aspetos que parecem caracterizar a
feitura de escolhas, destacando que a natureza do ser humano esta inerente a

tomada de decisdes de acordo com as suas necessidades (de sobrevivéncia) e
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revelando a natureza mutdvel das preferéncias, que conduzem os individuos a
optar por um item de acordo com o momento vivido (Kerns & Parks, 2012).

Ndo obstante a conhecida importancia do contexto familiar na promocgao de
escolhas, a maioria dos estudos estdao centrados no contexto de sala de aula
(pré-escolar e escolar) (e.g., Dibley & Lim, 1999; Green et al., 2011; Mitchell,
2012; Powell & Nelson, 1997; Romaniuk, Miltenberger, Conyers, Jenner,
Jurgens, & Ringenberg, 2002; Seyber, Dunlap, & Ferro, 1996; Shevin & Klein,
2004; Waldron-Soler, Martella, Marchand-Martella, & Ebey, 2000). Ainda que
em numero reduzido, nos ultimos anos tem emergido uma linha de estudo que
inclui o contexto familiar referindo-se a parceria estabelecida com os pais como
agentes promotores de oportunidades de escolha. Esses estudos reportam, na
sua maioria, para os beneficios advindos da implementacdo de programas onde
sdo privilegiadas as escolhas que as criangas fazem (e.g., Dunlap, DePerczel,
Clarke, Wilson, Wright, White, & Gomez, 1994; Romniuk, et al., 2002; Cannella
et al., 2005; Harding et al., 2002).

Exemplo disso, é o estudo de Harding et al.(1999) que vem reforcar a
importancia de envolver os pais neste processo, demonstrando que as criangas
optam por areas de escolha onde existam um emparelhamento da atencdo dos
pais (instrucdes, apresentacdo de objetos tangiveis, etc.) com brinquedos
preferidos, conduzindo a obtencdo de resultados altamente positivos,
nomeadamente ao nivel da diminuicdo de comportamentos disruptivos, da
promocdo de interagdes sociais, bem como da taxa de conclusdo independente
das tarefas. Numa revisdo sistematica, Canella et al. (2005) analisam trinta
estudos compreendidos entre 1996 e 2002. Desta analise foram realcados trés
aspectos:

- construcdo de oportunidades de escolha em contextos diarios (Browed et.

al, 1998, Cooper & Browed, 1998, Cooper & Brower, 2001, Parsons et. al, 1997,
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Salmento & Bambara, 2000, Stafford et. al, 2002, citados por Cannella et al.,
2005) evidenciando a necessidade de conscientizar as pessoas que rodeiam os
individuos com incapacidade para a criacdo de oportunidades de escolha.
Nesses estudos era notdrio que a acompanhar o aumento do numero de
oportunidades estava a intensidade de participagao dos individuos e que, ao
longo do processo, preferiram mais frequentemente atividades inseridas no
seu ambiente;

- efeitos de escolha no comportamento (Cole & Levinson, 2002, Dibley &
Lim, 1999, Graff et al.,, 1998, Lerman et al., 1997, Lohrmann-O’Rourke &
Yurman, 2001, Moes, 1998, Peek et al., 1996, Seybert et al., 1996, citados por
Cannella et al.,, 2005), concluindo que durante a condicdo de escolha os
participantes revelam ndo sé um maior envolvimento na tarefa, mas também
uma diminui¢dao de comportamentos considerados desafiantes;

- a avaliacdo das preferéncias (Conyers et al., 2002, Fisher et al., 1996,
Lancioni et al., 1998a, Lancioni et al., 1998b, Lancioni et al., 2002, Lime et al.,
2001, Piazza et al., 1996, Reid et al., 1999, Zhou et al., 2001, citados por
Cannella et al., 2005), mostrando que quando sdo utilizados estimulos que vao
de encontro as preferéncias dos participantes, estes funcionam como reforco.

Estudos baseados no treino/ensino de competéncias para fazer escolhas a
partir de objetos tangiveis, mostraram um aumento da participacdo dos
individuos; o mesmo aconteceu em estudos em que a intervencao se baseou
na conscientizacdo de individuos para a criacdo de oportunidades de escolha,
uma vez que ocorreu um aumento da criacao destas mesmas oportunidades
(e.g., Lancioni, O'Reilly & Emerson, 1996; Soenens & Vansteenkiste, 2005).

Estudos como os de Seyber et al. (1996, citado por Cannella et al., 2005) e
Cole e Levinson (2002, citado por Cannella et al., 2005) mostram efeito positivo

sobre o comportamento dos individuos, diminuindo significativamente
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comportamentos  desafiantes/inadequados. Estes  estudos  foram
desenvolvidos sobre individuos em idade e contexto escolar, com um programa
de intervencdo que se caracterizava pela promog¢do de oportunidades de
escolha. No estudo de Seyber et al. (1996, citado por Cannella et al., 2005)
procurava-se perceber de que forma a condi¢do de escolha influenciava o
envolvimento dos alunos nas tarefas. Assim, os professores foram convidados
a escolher uma lista de tarefas para dois alunos. Nas sessGes eram
desenvolvidas duas tarefas com duracdo de 7 minutos cada. Os dados
recolhidos mostraram que os niveis de envolvimento e interesse aumentaram
aquando a condicdo de escolha.

Também no estudo desenvolvido por Cole e Levinson (2002, citado por
Cannella et al., 2005), na comparacao entre perguntas directivas e perguntas
onde estava associada oportunidade de escolha, as duas criangas submetidas
ao estudo diminuiram os comportamentos desafiantes perante o segundo
grupo de perguntas.

Staford (2005) sumariza as dimensdes a ter em consideracdo no
planeamento de uma intervencdao baseada na criacdo de oportunidades de
escolha, em trés pontos:

1) Identificar as preferéncias dos individuos, estando particularmente
atento as preferéncias vollveis que poderdao sempre alterar-se
consoante o momento em que estas ocorrem;

2) Ter em consideracdo os niveis de escolha, isto é, apresentar
inicialmente um par de itens e ir dificultando gradualmente a
decisdo. O autor (Staford, 2005), aconselha a ter em consideracdo os
itens/objetos preferidos da crianga, para tal é necessario um
primeiro periodo de observacdo, entrevistas aos pais e professores,

de forma a compreender as preferéncias da crianga. Devem-se assim
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encontrar itens dos quais a crianga gosta, ndo gosta e outros que lhe
sdo neutros. E com base nestes itens que deve ser trabalhada a
estratégia de feitura de escolhas, comecando com a apresentagdo de
dois itens (um que a crianga goste e outro do qual ndo goste),
dificultando com a substituicdao do item que a crianga ndo gosta por
um que lhe é neutro e, por fim, com a apresentacdo de dois itens de

que goste, de forma a dificultar o processo de escolha.
3) Dar Tempo de laténcia, ou seja, dar tempo a crianca para escolher
entre um ou outro item quando lhe sdo apresentados. Este tempo é
significativo, principalmente nas primeiras etapas da intervencao,
pois a crianga comecara, pela primeira vez, a perceber que a escolha

gue faz tem influéncia sobre o meio.

Apesar das diferencgas entre os planos de a¢do, a crianca devera ser sempre
o foco central dos programas, isto é, devemos partir sempre dos seus
interesses, preferéncias e necessidades para desenhar o plano de intervencao.
Nestes estudos vai-se pautando a tendéncia para a construcao de evidéncias
gue apoiem a participacdo e importancia do contexto familiar no processo de

ampliacdo de escolhas — aspeto que exploraremos no tépico seguinte.

2.0 CONTEXTO FAMILIAR NA PROMOGAO DE
OPORTUNIDADES DE ESCOLHA

A semelhanca do que referimos, n3o obstante a literatura se focar
primordialmente nos contextos educativos quando faz referéncia a
importancia de promover a autodeterminacdo, em geral, e as oportunidades

de escolha, em particular, existe uma tendéncia emergente para estudar o
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contexto familiar como seio fundamental no desenvolvimento de
competéncias de autodeterminagao.

A intervencdo precoce tem sofrido alteragdes marcantes relativamente a
forma como perspetiva a familia. Ao longo dos anos, os esforcos que eram
tradicionalmente centrados na crianga, tém-se alargado a familia e ao seu
contexto. A intervencdo precoce assume, desta feita, uma intervencado baseada
no contexto familiar e nas suas prioridades, necessidades e, essencialmente,
nos seus pontos fortes, bem como nos pontos fortes da crianca que possam
contribuir para a promogao do desenvolvimento da mesma (McWilliam, 2005).

Para Bronfenbrenner (1986) “a familia é o principal contexto em que o
desenvolvimento humano ocorre” (p. 723). E no contexto familiar que a crianca
passa a maior parte do tempo, principalmente, nos primeiros anos de vida.
Assim, o papel da familia torna-se crucial no desenvolvimento de competéncias
gue promovam a autodeterminacdo. Wehmeyer (2014) considera que “os
membros da familia sdo os primeiros professores da crianga quando se trata de
aprender habilidades relacionadas com a autodeterminagdo, como a resolugdo
de problemas, a tomada de decisao, a autodefesa, ou a fixacdo e realizacao de
metas” (p.8). Assim, é reconhecida a familia grande importancia no
desenvolvimento da crianca, sendo através dela que a crianga conhece e
aprende a relacionar-se com o meio e a tornar-se auténoma. A autonomia é,
segundo Hill e Holmbeck (1986, citado por Soenens & Vansteenkiste, 2005), um
destacamento da crianca dos pais e da influéncia social, transmitida pelos
mesmos. Assim, muitos sdo os autores que comecam a dar pistas/estratégias
as familias para que também elas comecem a criar oportunidades de escolha
aos filhos.

N3o obstante as familias perspectivarem, de forma diferente, a

autodeterminagao dos seus filhos, sendo importante avaliar os valores das
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mesmas para se desenvolver um plano para promover a autodeterminagao
(Wu & Chu, 2012), conforme é revelado por Green et al. (2011) a escassez de
oportunidades para que os filhos desenvolvam um comportamento
autodeterminado é uma preocupacdo transversal a todas as familias. Neste
ambito, o estudo de Summers et al. (2014), consiste em perceber o que as
familias pensam sobre o fornecimento de oportunidades para o
desenvolvimento da autodeterminag¢ao, em geral, e sobre a promogao de
oportunidades de escolha, em particular. Assim, percebemos que as familias
consideram ser importante “oferecer oportunidades de escolha as criangas e
ensind-las a fazer escolhas, ajudar as criancas a se autorregularem e incentiva-
las a ampliar a capacidade para participarem de forma adequada com materiais
ou outros” (Summers, et al., 2014, p. 190).

Apesar do reconhecimento da sua importancia, tal como é mencionado por
Abery e Stancliffe (1996, citado por Shogren & Turnbull, 2006), ndo tem sido
reconhecido o papel da familia no desenvolvimento da autodeterminagao em
criancas de tenra idade. Ou seja, apesar de existirem familias que gostariam de
proporcionar oportunidades, a fim de preparar os seus filhos para realizar
escolhas, resolverem problemas e tomarem decisdes, muitas vezes os pais ndo
possuem orientacdo que os ajude a ultrapassar obstaculos que surgem na
persecucao destes objetivos (Wehmeyer & Palmer, 2000, citado por Wu & Chu,
2012). Davis e Wehmeyer (1991, citado por Wehmeyer, 2014) defendem que,
na pratica da promocao da autodeterminacdo pelos pais, a familia deve ter em
consideracgdo as seguintes situacdes:

e Conjugar a protecdo e a independéncia, ou seja, a crianca necessita de
aprender que a sua agao tem implicagdes no meio e nos outros, o que acaba

por envolver alguns riscos.

16



e Incentivar a crianca de forma a promover as suas qualidades e ajuda-la
a aceitar/compreender as suas limitagbes, contribuindo para um maior
entendimento da sua condicdo e, por consequéncia, contribuir de forma
positiva para a sua auto-estima e auto-confianca.

e Ensinar a crianga a estabelecer objetivos, criando oportunidade desta
interagir com criangas de diferentes idades e conhecimentos.

e Criar expetativas realistas, mas ambiciosas, envolvendo a crianga no
processo de forma a responsabiliza-la pelas suas ac¢des, sucessos e fracassos,
explicando o porqué das consequéncias que ocorreram.

e Aproveitar todas as oportunidades que existem na rotina da crianca
para que ela faca escolhas, dando-lhe feedback positivo.

Ja Lee, Palmer, Turnbull e Wehmeyer (2006), enunciam sete estratégias a
adotar pelos pais na promocdo da autodeterminagdo: (1) Encorajar as criangas
a fazer escolhas, a estabelecer prioridades e a tomar decisdes ao longo da sua
rotina diaria; (2) Explicar as consequéncias/implicacdes das escolhas; (3) Ajudar
as criangas a identificar os seus interesses/preferéncias, os pontos fortes e
necessidades; (4) Explicar o que sdo objetivos e barreiras de forma a
perceberem que o objetivo é algo que se pretende alcancar e que ao longo
deste processo podem surgir barreiras que poderdo condicionar/dificultar a
chegada a meta; (5) Questionar as criancas sobre o que pretendem com
determinado objetivo e qual é a melhor forma para o alcancar (como fazer, que
barreiras eliminar e como as eliminar); (6) Colocar as criancas no centro deste
processo (definicdo de objetivos, plano de acdo) auxiliando-as na
monitorizacdo do processo, de forma a que, no futuro, sejam capazes de o fazer
de forma auténoma; e (7) Ajudar e encorajar as criangas a repensar nos seus

objetivos e planos de acdo quando o progresso se mostra moroso.

17



18



CAPiTULO Il — ESTUDO EMPIRICO

1.0OBJETIVO E QUESTOES DE INVESTIGACAO

Tomando a autodeterminacdo como uma competéncia central no
desenvolvimento e participacdo social de qualquer individuo, tem-se vindo a
discutir a eminéncia de a promover desde idades precoces. Neste contexto, e
considerando as barreiras experienciadas por criangas em situagao de
incapacidade no desenvolvimento de um comportamento autodeterminado,
tem sido reconhecido valor preditivo ao potencial do contexto familiar na
estruturagao de rotinas embebidas em escolhas e o desenvolvimento da
autodeterminagao e autonomia das criangas.

Neste trabalho de investigacdo serdo considerados dois planos de estudo,
um caracterizador das praticas e dindmicas familiares e outro, de caracter
interventivo, onde se examinara o efeito de um programa de intervencao.
Assim, serdo dois os objetivos deste estudo: (a) analisar as percecdes dos pais
sobre a importancia e facilidade na implementacdo de oportunidades de
escolha em contexto familiar, comparando familias de criangas em situacao de
incapacidade com aquelas cujas criancas apresentam desenvolvimento tipico;
(b) examinar o impacte da implementacdo, em contexto familiar, de um
programa de intervencao focado na expansao de oportunidades de escolha, na
participacdo de uma crianca com necessidades adicionais de suporte.

S3o quatro as questdes que traduzem o objetivo de estudo: (i) Em que
medida os pais consideram ser importante a promog¢do da autodeterminagao
nos seus filhos? (ii) Qual a importancia e facilidade sentida na implementacao
de oportunidades de escolha considerando as diferentes rotinas do contexto

familiar? (iii) Em que medida experienciam barreiras na implementacdo de
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oportunidades de escolha em contexto familiar? (iv) Em que medida estas
percecdes sobre importancia, facilidade e barreiras na implementacdo de
oportunidades de escolha diferem entre pais de criancas com e sem
incapacidades?

Em relagdo a implementacdo do programa de intervengao, o seu impacte

serd examinado a nivel individual e contextual, atestando, especificamente,
se o0 programa de intervencgao:

(i) promoveu a participagao da crianga, com aumento dos indicadores de
satisfacdo, de tempo nas tarefas e de interacdo/ comunicacao;

(ii) promoveu uma expansao do espectro de oportunidades promovidas no

contexto familiar.

2. METODO

2.1.DESENHO DE ESTUDO

Inscrito numa estratégia de investigacao predominantemente quantitativa,
o primeiro estudo —i.e., a analise da perspetiva dos pais — consubstanciara uma
pesquisa por inquérito, procurando obter indicadores relativos a importancia e
a facilidade da implementacdo de oportunidades de escolha em contexto
familiar. Para o escrutinio dos efeitos do programa de intervencao centrado na
expansdao das oportunidades de escolha em contexto familiar, sera
implementado um desenho de estudo quasi-experimental - estudo de caso
Unico, tipo AB -, comparando indicadores de participacdo de uma crianca de 2
anos com Sindrome de Down, entre os registos da linha de base e o periodo de

intervencgao.
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2.2.PARTICIPANTES

2.2.1.Pesquisa por inquérito

Foram obtidas respostas ao questionario por parte de 74 familias, 26
representativos de agregados familiares que incluiam criancas com
necessidades adicionais de suporte (sinalizadas como tendo um atraso no
desenvolvimento ou restricdes alvo dos servicos de intervencdo precoce ou da
educacdo especial) e 48 cujas criancas apresentavam um desenvolvimento
tipico. Cada agregado foi representado pela resposta de um dos pais.

Assim, as respostas obtidas tiveram como proveniéncia maes (94.1% das
respostas), seguida de pais (com 4.4% das respostas) e de madrasta (com 1.5%
das respostas) dos distritos: Porto (73.5%); Faro (7.4%); Setubal (5.9%); Lisboa
e Santarém (2.9%) e os distritos de Vila Real, Viseu, Evora, Aveiro e Portalegre
(1.5%). Os respondentes tinham idades compreendidas entre os 29 e os 53
anos, com média estabelecida nos 36 anos.

Na sua maioria (66.2%) apresentavam um nivel de escolaridade
correspondente a licenciatura (41.2%), seguida de pds-graduagdo/mestrado
e/ou doutoramento (25%), ensino secundario (23.5%), 32 ciclo (7.4%) e 22 e 12
ciclo (1.5%)

Em relagdo a situagdo profissional, a globalidade dos respondentes (83.8%)
encontrava-se empregado. Entre os que se encontravam empregados, a
maioria (86.8%) desenvolvia as suas atividades profissionais fora de casa,
registando-se grande diversidade de atividades profissionais desde freelancer
a médico.

Os agregados familiares sdo compostos maioritariamente por uma Unica
crianca (50% de casos) e por duas (45.9% dos casos), 55.3% do sexo masculino
e 44.74% do sexo feminino e com idades compreendidas entre os 0 e os 18. As

respostas ao questionario tiveram, contudo, por referéncia as criangas (filhos)
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entre os 0 e os 6 anos de idade. A média de idades a que dizia respeito as
respostas ao questionario esta situada nos 3.5.

Entre as respostas das familias com criangas em situacdo de incapacidade,
foram destacados como diagndsticos clinicos: Atraso de Desenvolvimento
Global, Sindrome do Espectro do Autismo, Problemas de comunicagao,
Paralesia cerebral, PHDA, Hidrocefalia, Sindrome de Asperger, Dislexia,
Sindrome de Optiz, Sindrome de Kabuki e ainda surgiram alguns diagndsticos
Indeterminados. Como principais restricées foi assinalada em 85.19% dos casos
o dominio da comunicacdo, seguido do cognitivo com 70.37% e, por fim, o
dominio da mobilidade em 59.26% dos casos, sugerindo a existéncia de

situacdo de incapacidade em varios dominios por parte das criangas.

2.2.2.Estudo de Caso Unico

O estudo de caso Unico desenvolveu-se no seio de uma familia composta:
- pelo pai com 35 anos, empregado com 32 ciclo de escolaridade
- pelamde com 33 anos, com licenca de prestacdo de cuidados
- e pela crianga foco deste estudo.

A crianca em que incidiu a intervencdo de expansdo de oportunidades de
escolha tinha 2 anos e um diagndstico clinico de sindrome de down. No
momento em que se implementou o programa de intervencdo, era
acompanhada pela Terapia da Fala em quinzenalmente, pela Terapia
Ocupacional semanalmente. No jardim de infancia tinha, ainda, o apoio de uma
o acompanhamento da Educadora da equipa local de intervencdo (no ambito
do sistema nacional de Intervencdo Precoce).

No que respeita a sua funcionalidade, salienta-se o uso de gestos em
simultdneo com a fala (d330.1) — produzindo palavras e vocalizagdes — para
comunicar. Compreende ordens simples (d310.0). A manifestacdo de escolhas

(d177.0) e preferéncias é feita através do olhar e do apontar (d3350.0).
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Envolve-se no brincar de faz de conta através de objetos miniatura (d175.0 e
b1440.0). A marcha é uma aquisicdo recente, tendo um padrdo de exploracdo
constante do meio, sem se envolver durante um tempo prolongado na
exploracdo de um Unico objeto ou atividade (b1400.1)

Relativamente as rela¢des interpessoais basicas, a interage com o outro,
devolvendo sorrisos e vocalizagdes com intencionalidade comunicativa
(d71040.1). Apresenta uma boa relacdo com os pais que colaboram na
promocdo do seu desenvolvimento global e na aplicacdo de estratégias no
contexto de casa a fim de promover o brincar e a comunicacdo/interac¢do com

0 outro e os objectos (e310+4) (ApénciceA).

Mapeamento das rotinas familiares

Através do “RBI Report Form Routines-Based Interview” (McWilliam, 2003)

(Apéndice B), analisamos a rotina da familia, procurando saber como decorriam

os principais momentos do dia e de que forma era encarado cada um deles, isto

é, o quao terrivel (1) ou fantastico (5) se torna cada momento (Tabela 2).
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Tabela 2. Momentos, descri¢do e indicador de satisfacdo das diferentes rotinas da familia

Momentos da

rotina

Acordar

Higiene pessoal

Pequeno-almogo

Saida/viagem
para a escola
Tempo livre

e ver tv

Ida para a
cama/

adormecer

24

Exemplos de potencialidades/ac¢des

Pais acendem primeiro a luz para que esta va
despertando. Por norma, acorda bem-disposta e
quando acorda sozinha desce da cama e procura os
pais.

Ainda usa fralda e os pais consideram que a retirada
da fralda sera dificil. A mae refere que a crianga olha
para as necessidades com “nojo” e, quando
guestionada, a crianga sinaliza quando defeca, no

entanto, o mesmo nao se verifica em relagdo a urina.

Ha dificuldade em vestir a M. que se deve, na
opinido dos pais, a preguica que a crianga apresenta.
No entanto quando acorda por si a M. “s6 quer
festa” e essa dificuldade ja ndo se coloca, este é um
momento da rotina didria de interagdo/brincadeira
entre a mde e a crianga

E descrito pela m3e como sendo “sempre uma dor
de cabega.” A M. faz algumas birras para ndo comer.
No entanto, a M. ja ndo rejeita tanto a comida e
tem-se tornando um momento mais agradavel. A M.
quer abrir o iogurte, comer sozinha e aponta para o
que quer comer

A saida de casa ndo é uma dificuldade e a M.,
quando se apercebe que alguém pega no casaco,
estende a mao para ir/sair

O envolvimento da M. na tarefa é reduzido e
depende muito da presenga da mae.

“0 banho é metade risos, metade choro” A M. gosta
de 4gua e de brincar, mas com o frio ndo gosta tanto
deste momento. No verdo a M. quer participar e por
gel no corpo.

A M. adormece quando fica cansada, mas primeiro

“anda em cima de um, roda, rebola”. Por norma a M.

dorme a noite toda, quando acorda volta a
adormecer. Porém quando desperta durante a noite
vai procurar os pais.

Indicador

terrivel (1) - excelente (5)

momento agradavel (4)

momento razoavel (3)

momento agradavel (4)

momento razoavel (3)

momento excelente (5)

momento razoavel (3)

momento de qualidade
ajustada (3) (vd.
Apéndice B)

momento de agradavel

(4)




2.3.INSTRUMENTOS

2.3.1.Pesquisa por inquérito

O inquérito (Apéndice C) usado na presente investigacdo serviu-se de um
estudo prévio, levado a cabo por Baptista-Borges (2015), cujo desenho original
incidia sobre a facilidade e importancia sentida pelos educadores na promog¢ao
de oportunidades de escolha em contexto pré-escolar. Para efeitos deste
estudo, embora preservando a matriz estrutural do questiondrio original,
procedeu-se a uma adequagdo dos seus itens de modo a focar o contexto
familiar. No exercicio de adequacdo do questiondrio tivemos por base
diferentes artigos cientificos (Carter, et al., 2013; Green et al., 2011; McCormik
et al., 2003) sobre o tema da nossa investigacdo e que nos permitiram triar as
principais rotinas do quotidiano familiar, bem como, as experiéncias
facilitadoras e barreiras na implementacdo de oportunidades de escolha nesse
contexto. A proposta de adequacao do questionario foi avaliada por 3 peritos
com experiéncia de investigacdo no dominio de praticas pedagdgicas centradas
na crianga e em intervengdo precoce. Em fun¢do da sua peritagem o
guestionario foi adequado e testado em 3 familias de modo a averiguar a
clareza das questdes.

O questionario resultante deste processo de validagdo dos conteldos e da
clareza das suas questdes, foi entdo constituido por 64 questdes fechadas e
organizou-se em torno de 4 sec¢des. Uma relativa a dados demograficos bem
como os dominios de restricdo das criancas no caso dos questionarios dirigido
as familias de criangas com incapacidade; outra onde se pretende identificar o
grau de importancia atribuido pelos pais a implementacdo de oportunidades
de desenvolvimento de um comportamento autodeterminado em geral e de
competéncias de escolha em particular. O terceiro segmento do questionario

dedicava-se a explorar o grau de facilidade percebido na implementacdo de
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oportunidades de escolha nos diferentes momentos que caracterizam uma
rotina tipica de uma familia — especificamente o momento do acordar, o
momento de deslocac¢do para a creche/jardim de infancia/ama, o momento de
lazer, o momento da refeicdo (incidindo sobre o jantar), o momento de higiene
e o momento de deitar. Por fim, o questiondrio termina tentando apurar em
que medida s3o sentidas diferentes barreiras a implementacdo das
oportunidades de escolha. O tempo médio de preenchimento era de 15
minutos. Servimo-nos do software qualtrics para disponibilizar o questionario
via electrdnica
(https://qtrial2015q4az1.az1.qualtrics.com/jfe/preview/SV_bmtQOQKnBNGP
e6h).

2.3.2.Estudo de Caso Unico

A fim de aferir os efeitos do programa de intervencdo, para a linha de base
e periodo de intervencdo usamos uma grelha de observacdo focada em
indicadores operacionais de constructo de participacdo, conjuntamente com o
registo frequencial do nimero e oportunidades de escolha. A fim de d. Para o
efeito, mais uma vez baseamo-nos no estudo de Baptista-Borges (2015)
tomando como alvo de medi¢cdo as dimensGes como o envolvimento, a
satisfacdo e a interagdo/comunicac¢do da crianga. Para tornar mensuravel estas
dimensdes, a semelhanca do referido estudo, o envolvimento foi medido
através do registo do tempo na tarefa, onde era analisada a atencdo focalizada
na tarefa (através do olhar ou manusear elementos e/ou pessoas relacionadas
com a tarefa). Relativamente a satisfacdo foram observados aspetos como a
expressao facial de sorriso da M. e a interacdo/comunicagdo através do registo
do numero de vezes em que (i) olha, toca, gestualiza; (ii) vocaliza para troca de

informacao; (iii) responde e inicia a interagdo.
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Na documentacdo das oportunidades de escolha, tal como acontece noutros
estudos (e.g., Green et al. 2001; Jolivette et al., 2002; Jolivette, McCormick,
Maclaren & Steed, 2009; Batista-Borges, 2015) procedemos a sua
categorizacdo em funcdo da dimensdo de escolha (e.g., onde, quando, o qué,
com qué e quem) e da estratégia usada (e.g., verbal, uso de objetos tangiveis,
repeticao e exploracdo de consequéncias da escolha).

Para a determinacdo da linha de base (fase A) foram realizadas cinco
observacoes em condi¢cdes que procuramos manter constantes no periodo de
intervencdo, que compreendeu oito momentos de observacdo (fase B). Dete
modo, todas as observacdes foram realizadas no periodo da manh3, entre as
8h30 e as 9h. Em cada momento, procuramos obter uma amostra de tempo
razodvel sobre cada rotina. Assim, cada observacdao teve em média uma
duracdo de 30 minutos, dentre os quais em média 3 minutos eram dedicados
ao momento do acordar, 8 minutos do momento da higiene, 13 minutos
concernentes ao momento do vestir e pentear e 6 minutos dedicados ao
momento da refeicdo. Todos os momentos de observacdo foram sujeitos a
gravacao video — para posterior observacdo e registo, conforme grelha em
anexo (Anexo 2).

Para avaliar a fiabilidade interobservador as primeiras duas observagdes
foram acompanhadas por um par — previamente familiarizado com a grelha e
critérios de observagdo (vd. Codebook em Apéncice E) — que fez registo
independente das observacbes. No final das observacdes os registos foram
comparados para discussdo de possiveis discrepancias e para calculo do acordo
inter-observador que se situou nos 86.7%.

Para apurar a validade social do programa, foi construido um guido de
entrevista semi-estruturado dirigido a mae. Este guido focava-se em 4 tépicos,
sendo eles: (i) o impacte da intervencdo sobre a crianca; (ii) o impacte no
contexto familiar sobre a importancia da implementacdo de oportunidades e a
expansdo dessas mesmas; (iii) estratégias para a promocao das oportunidades

de escolha e, por ultimo, (iv) as dificuldades sentidas na implementacdo de
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escolhas. A entrevista era, pois constituida por 7 questoes e teve duracdo de

aproximadamente 15 minutos (Apéndice F).

2.4.PROGRAMA DE INTERVENCAO

O programa de intervencgdo foi construido com base nos dados recolhidos
sobre as rotinas familiares.

Com base em cada momento identificado e naquilo que era as
potencialidades/ac¢des levadas a cabo pelos pais e crianca, foram desenhadas
conjuntamente com a mae, propostas de expansdo das oportunidades de
escolha tendo por base as dimensodes: (i) Onde - escolher onde a crianga quer
realizar a tarefa/atividade/alimentacao; (ii) Quando - escolher o momento em
que quer iniciar ou terminar a tarefa/atividade; (iii) O qué - escolher entre dois
objetos/alimentos/vestudrio/acessoérios; e (iv) Com qué - escolher os
materiais/objetos especificos para utilizar durante uma determinada tarefa; (v)

Quem - escolher com quem quer realizar a tarefa/atividade.

Tabela 3. Exemplo do plano de intervengdo para a promogao de oportunidades de escolha na rotina

da crianga
da éncia da Atividad 0 portunidades de Escolha Estratégias usadas na
Rotina Diaria da Crianca Promogdo da Escolha
Gosta de - M3e encaminha crianga para 0 qué? —escolher o que comer: “M.
estar na cozinha queres isto ou aquilo?” Verbal
mesa de - enquanto mée prepara Onde? - escolher o recipiente onde | Obieto  Tangivel (apontar
brinquedos refeigdo, a crianga brinca na comer: “M. queres este prato ou para as opgles 3 escolha)
= mesa (de brincar, com jogos) aquele?” ; “M. queres sentar-te
g Imitar mde a - mae senta a crianga na cadeira, perto da mae ou do pai?” N2 opecdes: apresentar duas
qg; preparar coloca pano para crianga ndo se Com qué? — escolher com que talher opges
5 8, 1= refeicdo sujar e dd indicages para womer: “M. queres esta ou aguela
5 ﬁ é,. crianga ndo provocar a tosse wlher?” Dar meodele (de forma a
= Instrumento - da refeigdo &crianga, Qual? — escolher o prémio final: internacionalizar/caracterizar
‘% 5 de sopro conversando e dando indicagfes M. no final vamos brincar com este as opgles da crianga, com o
;I para mastigar ou aquele brinquedo?” intuito de desenvolver a
Gostade se - no fim pede a crianga para Quem? — escolher quem a ajuda a linguagem verbal)
sentar no limpar aboca comer (quando possivel): “M.
colo do pai - coloca redpiente no lava louga TS o E e ar @ i E
- retira crianga da cadeira ajudar?”
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A intervencao teve duracao de 8 semanas, tendo sido implementada entre
os meses de Fevereiro e Abril.

Durante o periodo de intervencdo no final de cada observacdao eram
discutidas as dificuldades sentidas pela mae na implementacdo das escolhas e
eram debatidas, conjuntamente, possiveis adequag¢bes do plano de

intervencao.

2.5.ANALISE DE DADOS

2.5.1.Pesquisa por inquérito

Para analise dos dados obtidos através do questiondrio, procedemos a uma
analise estatistica de natureza predominantemente descritiva — sumariando
dados percentuais e medianas (dado se tratarem predominantemente de
varidveis ordinais) que nos permitissem aferir a tendéncia de distribui¢do das
respostas. Foi também usada estatistica inferencial nomeadamente para
explorar diferengas entre as respostas dos pais de criangas com e sem
incapacidades. Tratando-se de amostras pequenas e com diferencas na sua
dimensdo, usamos o teste ndao paramétrico de Mann-Witney para aferir
possiveis diferencas entre as respostas das familias com e sem filhos com
incapacidade. Para aferir possiveis diferengas entre as respostas emparelhadas
(importancia versus facilidade) utilizou-se o teste ndo paramétrico de Wilcoxon

para amostras emparelhadas.
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2.5.2.Estudo de Caso Unico

No que diz respeito aos dados do estudo de caso Unico, para além da analise
qualitativa, a fim de perscrutar a perspetiva da mae da crianca sobre a eficacia
do programa, com recurso a técnica de andlise de conteldo, procedeu-se auma
andlise quantitativa procurando comparar o momento A (linha de base) e o
momento B (periodo de intervengdo).

Relativamente aos procedimentos inerentes a analise de contelddo e a
respetiva codificacdo das respostas, foram utilizados os seguintes processos: (i)
leitura flutuante, isto é, pré-leitura da entrevista; (ii) selecao das unidades de
selecao; (iii) categorizagdao das unidades e (iv) descri¢cdo e interpretagao dos
resultados (Bardin, 1997; Mozzato & Grzybovski, 2011).

Com o propdsito de atestar a fiabilidade, a codificagdo foi realizada de forma
independente pelos autores do estudo, sendo calculadas medidas de
concordancia de um modo geral situadas acima dos 90%; sendo os pontos de

discordancia alvo de discussdo até ser alcancado um consenso na codificacdo.

2.6.PROCEDIMENTOS

Para dar inicio ao processo de recolha de dados por inquérito, foram
solicitadas autorizagGes quer as familias, quer as instituicdes que mediaram o
contacto com os pais, especificamente a Comissao Nacional de Intervencao
Precoce. Na carta de apresentacdo do estudo, foram descritos os seus objeivos
bem como assegurada a confidencialidade e anonimato no tratamento dos
dados. Foram utilizadas redes sociais para divulgacdo do inquérito online,
sendo este publicado quer na pagina de facebook da mestranda, como nas
paginas de Educacdo Especial, NEE-Necessidades Educativas Especiais,

Autismo- Intervindo e Interagindo, Vencer Autismo, Pais21 e Amar21.
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Relativamente ao estudo de caso Unico, o processo foi iniciado com a
obtencdo da autorizacdo da familia, bem como a permissdo para gravar a
intervencdo e respetiva entrevista, assegurando previamente a
confidencialidade e anonimato dos dados recolhidos. Os videos e transcri¢cdes
foram objecto de posterior andlise para a organizacdo e tratamento dos

resultados.

3. RESULTADOS

Em conformidade com os quatro objetivos deste estudo, os resultados que
apresentaremos de seguida estardo organizados em dois tdpicos: o primeiro

relativo a pesquisa por inquérito e o segundo ao estudo de caso Unico.

3.1.PESQUISA POR INQUERITO

Levando a cabo a andlise sobre a forma como as familias com criangas com
e sem incapacidade percecionam a feitura de escolhas, a sec¢ao 1 teve como
objetivo avaliar dois critérios: Importancia — até que ponto as familias
consideram importante itens que contribuem para a esse processo; e a
Facilidade — até que ponto as familias consideram facil a sua implementacao
(vd., itens da Tabela 3). Em funcdo do grau de importancia e facilidade,
consideramos os pontos 1 e 2 como Nenhuma e Pouca, e os pontos 3 e 4 como

Alguma e Muitas respetivamente.
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As familias situaram-se, em ambas as escalas, predominantemente nos
pontos 3 e 4. As medianas permitem-nos afirmar que as respostas das familias
com criangas com incapacidade (FCl) relativas a escala conhecimento de
interesses e preferéncias da crianca situam-se entre 3 e 4; relativamente as
familias com crian¢as sem incapacidade (FSI) a mediana centra-se em 4.
Conforme se verifica dentre as respostas relativas as criancas com
incapacidade, a facilidade de implementacdo situa-se predominantemente
numa mediana de 3, excecdo feita para os itens “Envolver a crianca na
elaboracdo de normas e regras da casa” e “Encorajar a crianca a definir

objetivos/metas” onde a mediana se situa nos 2.5.

Tabela 4. Percentagem e numero de respostas para cada item em fung¢do do grau de
importancia e facilidade (N-Nenhuma; P-Pouca; A-Alguma; M-Muita), mediana de respostas
relativa a cada item e de acordo com a classificagdo das familias.

Familias com criancas com Incapacidade Familias com criangas sem Incapacidade
Im porténcia Facilidade Importéncia Facilidade
&
8 Itens
F 1-2 3-4 Medi 1-2 3-4 Medi 1-2 3-4 Medi 1-2 3-4 Medi
N-P A-M edlana N-P A-M ediana N-P A-M ediana N-P A-M ediana
£ | Conhecer preferéncias da 7.7%  92,3% 26,9% 73,1% 4,2% 95,8% 42% 95,8%
z : ) " Mdn=4,0 ! g Mdn=3,0 7 ! Mdn=4,0 ! ‘ Mdn=4,0
3 § | crianca (n=2) (n=24) " n=my (n=24) Y n=2) (n=ag) Y (n=2) (n=sE) O
o
£ ‘% | Conhecer temas de 3.8% 96,2% 23,1% T7% 4,2% 95,8% 10,4% 89,6%
== : 3 2% _ ,1% 6 _ 2% ,8% _ ,4% ,6% _
E o |interesse da crianca (1) (n=25) M0 Gle) (o) MINEO (o) (neag) MIVAO Loy (nlezy MAn=40
P
% ﬁ Calizey I 3.8% 96,2% 7,7% 92,3% 2,1% 98% 4,2% 95,8%
S & | favorito da crianca o e = . e=nd = e ° = £0 2970 =
S % G (1) (ne25) Mdn=4,0 ) (n2a) Mdn=4,0 (1) (ne47) Mdn=4,0 P Mdn=4,0
Seguiriniciativas nas 7,7% 92,3% 7 231%  77% B 4,2% 95,8% . 10,4% 89,6% .
brincadeiras da crianga (=2) (n=2a) MO ley (nma0) MINBO (1) (nea) M0 hls) (algz) MAn=30
Seguiriniciativas na
3,8% 96,2% 46,2% 53,8% 4,2% 95,8% 14,6% 85,4%
lucdo d bl d ! " Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0 ! Mdn=4,0 ! ’ Mdn=3,0
Eff:n;’f” OSPIOBIEMSER  n 1) (n=25) " (n=12) (n=14) VTV (n=2) (peae) O =7y (n=an) VO
Seguiriniciativas de o o o o
atividades dentro e fora de 3,8% pooie Mdn=4,0 34,6% g Mdn=3,0 2% PoER Mdn=4,0 53% ik Mdn=3,0
casa pela crianca (n=1)  (n=25) (n=9) (n=17) (n=2) (n=46) (n=4) (n=44)
Envolvera crianga na 3,8% 96,2% 26,9% 73,1% 2,1% 98% 33,3% 66,7%
: b 4 5 Mdn=4,0 *> b Mdn=3,0 = Mdn=4,0 >~ b Mdn=3,0
G organizacdo da rotina (n=1) (n=25) m (n=7) (n=24) " (n=1) (n=47) 4 (n=16) (n=32) i
= Envolver a crianga na
[ 11,5% 88,5% 50,0% 50,0% 4,2% 95,8% 33,3% 66,7%
[ = - : _ , ) _ 2 X . , ) .
Iﬁ ﬁé;:zigagiz normas e (m3) (-23) Mdn=4,0 (13) (n-13) Mdn=2,5 n=2) (ma6) Mdn=4,0 (m16) (1-32) Mdn=3,0
E Proporcionaralternativasa  3.8%  96,2% 26,9% 73,1% 4,2% 95,8% 6,3% 93,7%
£ ! " Mdn=4,0 ! ¥ Mdn=3,0 ’ Mdn=4,0 ! ‘ Mdn=3,0
g crianga -1 =25 O e 2y VY ) neag) Y (ne3) (neas) MO
a5 Valorizar
L] (-} 0, [ o,
" respostas/escolhas da 115% 88,5% Mdn=4.0 15,4% 84,6% Mdn=3.0 2,1% 98% Mdn=4.0 2,1% 97,9% Mdn=4.0
2 | crianca através de reforcos  (n=3) (n=23) = (n=4) (n=22) = (n=1) (n=47) = (n=1) (n=47) =
-% positivos
% Ensinar a crianca a ter 7,7% 923% _ 46,2% 53,8% _ 2,1% 98% _ 20,8% 79,2% _
= consciéncia das escolhas (n=2) (n=24) Mn=4,0 (n=12) (n=14) Mdn=3,0 (n=1) (n=47) Mdn=4,0 (n=10) (n=38) Mdn=3,0
&
Responsabilizar a crianca 7,7% 92,3% 46,2% 53,8% 2,1% 98% 22,9% 77,1%
pelas escolhas (=2) (n=28) M0 (1 l15) (neray MINEO0 () (pegzy MO D) a3y MAn=30
Facultar estratégias para
‘ } 3,8% 96,2% - 26,9% 73,1% - 42% 958% 3 25%  75% -
stl;cllar:aascnant;a a fazer (1) (n-25) Mdn=4,0 n—?) (m24) Mdn=3,0 n=2) (ma6) Mdn=4,0 (12) (1-36) Mdn=3,0
Encorajar a crianca a definir 7 7%, 92 3% 50,0% 50,0% 6,3% 93,8% 20,8% 79,2%
objetivos/metas =2) (n2a) MIH0 (laa) (n=1z) MIE (5 (neas) MITRO 0 00) (neggy MATEO
Planear tarefas/atividades 1159 885% 38,5% 61,5% 2,1% 98% 10,4% 89,6%
: ! " Mdn=4,0 ! i Mdn=3,0 Mdn=4,0 ! B Mdn=3,0
com a crianga (=3) (=23) " (n=10) (n=16) 0 (n=1) (n=47) 7 (n=8) (n=43) O
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Com o recurso ao teste nao paramétrico de Wilcoxon (tabela 6), foi possivel
confirmar que existe, na maioria dos itens, uma diferenca entre a importancia
e a facilidade atribuida. Excec¢dao feita para: “conhecer as preferéncias da
crianca” e “conhecer os brinquedos favoritos” no caso das familias com filhos
sem incapacidade; e apenas “conhecer os brinquedos favoritos” no caso das
familias com criancas com incapacidades.

Quando comparadas as respostas dos dois grupos (com e sem incapacidade)
- través do teste de Mann-Whitney (tabela 5) - verificamos ndo existirem
diferencas, com significancia estatistica, no que se refere a importancia
atribuida aos diferentes itens. Ja no que toca a facilidade existe
significativamente menor facilidade na implementacdo dos principios nas

familias de criangas com incapacidade.

Tabela 5. Diferenca entre grau de importancia e facilidade (teste de Wilcoxon) e diferenga entre
grupos quanto a importancia e facilidade na implementagao das oportunidades de escolha

Diferenga entre importincia e IMPORTANCIA FACILIDADE
a facilidade
§ Itens Sem Com Diferenca entre | Diferenca entre
w incapacidade incapacidade familias com e familias com e
sem sem
o Conhecer preferéncias da crianga N.S. Z=-2.01; p=.04 N.S. N.S
=
o v 7
E ﬁ @ | Conhecer temas de interesse da 7=-3.12; p=.002 7=-2.37,p=.02 N.S. N.S.
g & % | crianca
£
5 £ 8 | conhecer brinquedo favorito da N.S. N.S. N.S. N.S.
Y crianga
Seguir iniciativas nas brincadeiras da  7Z=-3.76; p=.001  Z=-3.29; p=.001 N.S. U=437.5; p=.02
crianga
Seguir iniciativas na resolu¢do dos 7=-4.60; p=.001 7=-3.59; p=.001 N.S. U=387.0; p=.003
problemas da crianca
Seguir iniciativas de atividades 7=-4.20; p=.001 Z=-3.14;p=.002 N.S. N.S.
dentro e fora de casa pela crianga
Envolver a crianca na organizacdoda 7=-5.08; p=.001 7=-2.72;p=.007 N.S. N.S.
o .
£ rotina
]
@ Envolver a crianca na elaboragdo de = 7=-5.02; p=.001 7=-3.47;p=.001 N.S. N.S.
b normas e regras da casa
a
3 Proporcionar alternativas a crianca 7=-3.21; p=-001 7=-3.22;p=.001 N.S. U=467.5; p=.05
5
-9
E Valorizar respostas/escolhas da 7=-5.22; p=.001  Z=-2.44;p=.02 N.S. U=413.0: p=.007
= crianga através de reforgos positivos
:g" Ensinar a crianca a ter consciéncia 7=-5.00; p=.001 7=-3.82; p=.001 N.S. U=442.0; p=.03
E das escolhas
E Responsabilizar a crianca pelas 7=-5.22; p=.001 Z=-3.80; p=.001 N.S. U=442.5; p=.03
escolhas
Facultar estratégias para ajudar a 7=-5.06; p=.001 7=-3.34;p=.001 N.S. N.S.
crianga a fazer escolhas
Encorajar a crianga a definir Z=-4.46; p=.001 7=-3.79; p=.001 N.S. U=404.5; p=.008
objetivos/metas
Planear tarefas/atividades com a 7=-4.48; p=.001 7=-2.85; p=.04 N.S. U=421.0; p=.01
crianca
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*N.S.: Ndo significativo

Secgdo 2: Estratégias de implementagdo de oportunidades de escolha

Na seccdo seguinte o objetivo prende-se com a analise dos varios momentos
da rotina familiar de forma a tentar compreender quais sdo os momentos de
maior facilidade em implementar oportunidades de escolha. Apesar de todos
0os momentos se revelarem relativamente apaziguadores e propensos para a
criacdo de oportunidades, o momento de Lazer é o que apresenta maior indice
de facilidade, quer nas FCI como nas FSI. Em contraposicdo, no momento de
Higiene, a dimensdo escolher o que vestir/calgar/acessorios revela-se o mais
dificil para as FCI; a dificuldade repete-se no momento de Acordar em relagao
a mesma dimensao.

Ao analisar a tabela percebemos que as FCl sao as que revelam maiores
dificuldades ao longo dos momentos que compdem a rotina familiar. Os itens
escolher materiais a utilizar durante o dia ou lanche e escolher onde jantar
revelaram-se para as FCl como sendo momentos de dificil implementacao de
oportunidades de escolha (46.2%; 38.5% respetivamente) em contraposi¢ao
com as FSI (75%; 79.2% respetivamente). Ainda relativamente as FCl, dois
outros itens onde metade das respostas revelam dificuldade na sua
implementagao de oportunidades de escolha ocorrem no momento de
escolher atividades durante a deslocacdo (50%) e no momento da escolher que
pijama vestir (50%).

O momento mais consensual para ambas as familias € o momento dos
tempos livres onde se revelam, em ambos os casos, respostas percentuais

positivas.
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Tabela 6. Facilidade na implementagdo de oportunidades ao longo da rotina didria: dispersdo

percentual de respostas, mediana e diferenca entre grupos (teste de Mann-Whitney).

Familias com criancas com
Necessidades Adicionais de

Familias com criangas sem
Necessidades Adicionais de

E Suporte Suporte LR
= Itens ) 32 ) 34 entre os
v = = = - -
w Mediana Mediana | 90Is grupos
N-P A-M N-P A-M
Escolher atividade ao acordar  34,6% 65,4% 18,8% 81,2%
Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
(n=9) (n=17) (n=9) (n=39)
Escolher ordem em que 30,8% 69,2% 25% 75%
realizar primeiras tarefas (8  (n-18) Mdn=3,0 (-12) | (n36) Mdn=3,0 NS
Escolher o que 53,8% 46,2% 25% 75% U=398.0;
. - Mdn=3,0 Mdn=3,0
vestir/calcar/acessérios (n=18) (n=12) (n=12)  (n=36) p=007
E Escolher onde tomar o 46,2% 53,8% 22,9%  77,1% U=441.5;
< _al Mdn=3,0 Mdn=3,0
8 [EEeEe n=12)  (n=14) (h=11)  (n=37) p=.03
Escolher com gue utensilios 38,5% 61,5% 18,8%  81,2%
) Mdn=3,5 Mdn=4,0 NS
tomar o pequenoc-almogo (n=10)  (n-16) (=9)  (n=39)
Escolher o que comer/beber 30,8% 69,2% 12,5%  87,5%
Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
(n=8) (n=18) (n=6) (n=42)
Escolher a ordem do que 46,2% 53,8% 16,7%  83,3% U=453.0;
Mdn=3,0 Mdn=3,0
TOIMET S DET n=12)  (n=14) (n=8)  (n=40) p=04
Escolher materiais a utilizar 61,5% 38,5% . 20,8%  79.2% g U=320.0;
: Mdn=2,0 Mdn=3,0
durante o dia ou o lanche (n=16) (n=10) (n=10)  (n=38) p=.001
" Escolher brinquedos/objetos 42,3% 57,7% 16,7%  83,3%
B 5 Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
1 a levar durante deslocacdes (h=11)  (n=15) (n=8)  (n=40)
m
é Escolher atividades durante a 50% 50% . 12,5%  87,5% g U=408.5;
9 | desl 3 Mdn=2,5 Mdn=3,5
o | fesiomacae (n=13)  (n=13) (n=6)  (n=42) p=.009
Escolher/planear o que fara 46,2% 53,8% 16,7%  83,3%
feorois Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
(n=12) (n=14) (n=8) (n=40)
Escolher o que fazer 23,1% 76,9% 4,2% 95,8%
Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
(n=6) (n=20) (n=2) (n=46)
Escolher com que brincar 19,2% 80,8% 6,3% 93,7%
Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
(n=5) (n=21) (n=3) (n=45)
L1
= | Escolher onde brincar 23,1% 76,9% 6,3% 93,7%
o Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
g' (n=6) (n=20) (n=3)  (n=45)
[T}
= | Escolher com quem brincar 38,5% 61,5% 14,6% 85,4% U=422.5;
Mdn=3,0 Mdn=3,0
(n=10) (n=16) (n=7) (n=41) p=.02
Escolher quando iniciar e 38,5% 61,5% 25% 75%
: Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
terminar uma tarefa (-10)  (n-16) (n=12)  (n=36)
Escolher utensilios a utilizar 42,3% 57,7% 14,6%  85,4% U=423.0;
. Mdn=3,0 Mdn=4,0
5 |7 Jantar n=11)  (n=15) (n=7)  (n=41) p=02
n
ﬁ Escolher entre um 42,3% 57,7% 27,1% 72,9%
limento/bebid t Mdn=3,0 Mdn=3,0 NS
alimento/bebida e outro/a (1=11)  (n=15) (n=13)  (n=35)
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Secgdo 3: Barreiras a implementacgdo de oportunidades de escolha

Na terceira sec¢do sdo reconhecidas 4 escalas: gestdo da rotina familiar;
caracteristicas da crianca e instrucdo; caracteristicas e estilos parentais; fatores
ambientais e sociais.

Através da andlise da tabela, podemos depreender que as FCNAS
manifestam maiores dificuldades, apresentando valores percentuais positivos
em todos os itens, exceto nas caracteristicas de mobilidade/motoras da
crianga, o que se deve as caracteristicas das incapacidades apresentadas pelas
criangas da nossa amostra. Um dos itens que se diferencia entre as familias é a
necessidade de promover orientagdo sistematica/frequente, onde as FCNAS
apresentam 73.1% das respostas em comparacdao com 41.7% das FSNAS.
Contudo, existem alguns itens, embora em menores proporcdes, onde as
familias sdo consonantes face a barreira que condiciona a implementacdo de
escolhas, nomeadamente: a necessidade de gerir o comportamento da crianca
(FCI=80.8%; FSI=58.3%); a necessidade em manter as rotinas estruturadas
(FCI=73.1%; FSI=52.1%); a necessidade de proteger a crianga (FCI=65.4%;
FSI=56.2%); sdo ainda sentidas em comum a barreira do tempo disponivel para
cada rotina, embora neste ponto a maior percentagem seja das FSI
(n=33=68.7%) e ndo das FCl (n=17=65.4%), e as caracteristicas de
temperamento/personalidade da crianga (FCl= 57.7%; FSI=54.2%).
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Tabela 7. Percentagem e numero de respostas relativo as barreiras sentidas no momento da
implementacdo de oportunidades, em fungdo da medida de facilidade (N-Nenhuma; L-Ligeira; M-
Moderada; S-Substancial), mediana de respostas relativa a cada item e de acordo com a classificagdo das
familias.

Familias com criancas com Incapacidade Familias com criancas sem Incapacidade
Importéncia Facilidade Importéncia Facilidade
i
: ftens 1-2 3-4 1-2 3-4 1-2 3-4 12 3-4
F . ’ . .
NP AM Mediana NP AM Mediana NP AM Mediana NP AM Mediana
£ | Conhecer preferénciasda ~ 7.7%  92,3% 26,9% 73,1% 42% 958% 4,2% 95,8%
2 : ) " Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0 ’ Mdn=4,0 ! ! Mdn=4,0
3 § |crianca (r=2) (=24) " n=7) (n=28) 0 (n=2) (n=a8) VY (n=2) (n=a6)
i
€ T | Conhecer temasde 3.8% 96,2% 231% T7% 4,2% 95,8% 10,4% 89,6%
@ 5. " K-y ), 270 _ , 17 o _ 270 ), 870 - '+ oA —
E o |interesse da crianga n=1) (ne2s) M0 0lg) 20 M0 iy (niag) MO0 (i) (neaz) MATAO
S w
% ﬁ GenlieEsr G 3.8% 96,2% 7,7%  92,3% 2,1% 98% 4,2% 95,8%
8 £ |favoritoda crianca o 7 mdn=40 "' 7 Mdn=4,0 77 2 Mdn=4,0 7T P00 \dn=4,0
© B ¢ (r=1) (=25) " n=2) (n=28) Y (n=1) (n=a7) VY (n=2) (n=se) T
Seguir iniciativas nas 7,7% 92,3% _ 231%  TI% _ 4,2% 95,8% _ 10,4% 89,6% B
brincadeiras da crianca (n=2) (n=24) Mdn=4,0 (n=6) (n=20) Mn=3,0 (n=2) (n=46) Mein=4,0 (n=5) (n-43) Madn=3,0
Seguir iniciativas na
3,8% 96,2% 46,2% 53,8% 4,2% 95,8% 14,6% 85,4%
lugao ds bl d ! " Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0 ™ ’ Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0
feSoMCA0 COSPIOBIEMES C8 (1) (n=25) """ (n=12) (n=14) "7 (n=2) (n=46) O (n=7) (n=41) O
crianca
Seguir iniciativas de o o o o
atividades dentro e fora de 3,8% poore Mdn=4,0 34.6% Mo Mdn=3,0 4,2% oSk Mdn=4,0 83% MLy Mdn=3,0
. (n=1) (n=25) (n=9) (n=17) (n=2) (n=46) (n=4) (n=44)
casa pela crianga
Envolvera crianga na 3,8% 96,2% 26,9% 73,1% 2,1% 98% 33,3% 66,7%
’ ! ' P Mdn=4,0 <% " Mdn=3,0 Mdn=4,0 >~ b Mdn=3,0
c organizacdo da rotina (n=1) (n=25) 4 (n=7) (n=24) " (n=1) (n=47) i (n=16) (n=32) i
S Envolvera crianga na
[} 11,5% 88,5% 50,0% 50,0% 4,2% 95,8% 33,3% 66,7%
[} o , 2 _ , ), _ , % _ ;. ) _
8 elaboragdo de normas e (m=3) (n=23) Mdn=4,0 (n=13) (n=13) Mdn=2,5 (n=2) (n=46) Mdn=4,0 (n=16) (n=32) Mdn=3,0
© regras da casa
¢ | Proporcionaralternativasa  38%  95,2% 26,9% 73,1% 42% 958% 63% 93,7%
: ! " Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0 ’ Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0
§ crianca (r=1) (=25) " n=7) (n=28) 0 (n=2) (n=ag) VY (n=3) (n=as) O
g Valorizar
[ o, o, 0, o
b respostas/escolhas da 11,5% 88,5% _ 15,4% 84,6% _ 2,1% 98% _ 2,1% 97,9% _
2 | crianca atravésdereforcos  (n=3) (n=23) Mdn=4,0 (n=4) (n=22) Mdn=3,0 (n=1) (n=47) Mn=4,0 (n=1) (n=47) Man=4,0
-% positivos
3 Ensinar a crianca a ter 7,7% 92,3% 46,2% 53,8% 2,1% 98% 20,8% 79,2%
= ’ - . , )y _ + . d g _
£ consciéncia das escolhas (n=2) (n=24) Mdn=4,0 (n=12) (n=14) Mdn=3,0 (n=1) (n=47) Mdn=4,0 (n=10) (n=38) Mdn=3,0
| Responsabilizar a crianca 7,7%  92,3% 46,2% 53,8% 2,1%  98% 22,9% 77,1%
pelas escolhas (=2) (n=2a) MO (1 l1o) (nirg) MATEO gy (peazy MATEO (Lyh) (nlsy) MAn=3.0
Facultar estratégias para
° > 3,8% 96,2% o 269% 73,1% . 42% 958% ~ 25%  75% -
ajudar a crianca a fazer (1) (n-25) Mdn=4,0 n=7) (n-24) Mdn=3,0 n=2) (m46) Mdn=4,0 (-12) (n-36) Mdn=3,0
escolhas
Encorajar a crianca a definir - 7 7% 92,3% 50,0% 50,0% 6,3% 93,8% 20,8% 79,2%

Feif ! " Mdn=4,0 g ” Mdn=2,5 ’ Mdn=4,0 ! ’ Mdn=3,0
objetivos/metas (r=2) (=24) Y (n=13) (m=13) T (n=3) (n=a5) 0T (n-10) (n=3g) O
Planear tarefas/atividades 11,59 88,5% 385% 61,5% 2,1%  98% 10,4% 89,6%

B ! " Mdn=4,0 ! ’ Mdn=3,0 7 Mdn=4,0 ! ! Mdn=3,0
com a crianga (r=3) (=23) " (n=10) (n=16) "0 (n=1) (n=d7) 7 (n=5) (n=43) O

Ou seja, quando falamos em dificuldades comuns estas centram-se
essencialmente em factores que dizem respeito a propria rotina/dinamica
familiar, como a gestdo do tempo, e com as caracteristicas da crianca e a
necessidade de instrucdo. As diferencas com significancia estatistica (vd.
Tabela) entre os dois grupos (com e sem incapacidade) da-se nos itens
“necessidades de promover orientagdio sistemdtica/frequente”;
“disponibilidade de recursos para apoiar a escolha da crianga”; “caracteristicas

de interagcdo/comunicacdo da crianga”; e  “caracteristicas  de
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aprendizagem/cognitivas da crian¢a” — onde se verifica maior intensidade de

barreiras para as familias de criancas com incapacidade.

3.2.ESTUDO DE CAso UNIco

Apresentaremos os resultados de forma coerente com as dimensdes em
andlise (grelha de observacdo usada), estabelecendo a comparacdo entre os
dados obtidos na linha de base e o periodo de intervencdo, em relacdo as
oportunidades de escolha e aos indicadores de envolvimento, satisfacdo e de

interacdo da M.

3.2.1.0portunidades de Escolha

No que concerne ao numero de oportunidades de escolha proporcionadas
pela mae e ao numero de vezes que M. as concretizou em escolhas reais, pode
verificar-se na Figura 1 que, na linha de base ocorrem, na primeira sessdo, 7
oportunidades de escolha onde apenas uma se traduziu em escolha efetiva por
parte da M. Nas restantes observacGes existe uma diminuicdo das
oportunidades até a sua extincdo — ao longo dos 4 momentos da linha de base.
Neste periodo — pré-intervencdo — as oportunidades de escolha variaram entre
0 e 7 e a realizagdo efectiva de escolhas por parte da M. entre 1 a 3.

J4 no periodo de intervencdo é possivel notar um aumento gradativo de
oportunidades de escolha. Em alguns momentos de observagao existe maior
nimero de criacdo de escolhas do que a realizacdo das oportunidades - —
registando-se, contudo, um paralelismo no crescimento das duas varidveis.
Comparativamente com os valores apresentados na linha de base, a tendéncia

é positiva no periodo de intervencao, apesar de se notar em trés momentos
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uma descida nas oportunidades promovidas (sessdo 4, 5 e 8). Estes trés
momentos representam circunstancias excecionais onde ocorreram alteragdes

no estado de saude no nucleo familiar (nomeadamente da M e do pai).

—g—Criacdo de Op. Excolha Escolhas reais

17

==
aLd

12
10

1 2 3 4 1 2 3 4

|
(=1}

)

=]

Base ntervengao

Figura 1. Numero de oportunidades de escolha e escolhas concretizadas

Em conformidade com a literatura e com o plano metodoldgico, importa
observar a natureza das oportunidades de escolha promovidas pela mae nos
diferentes contextos, bem como as estratégias a que recorreu para facilitar a
conversdao das oportunidades em escolhas reais por parte da M.. Assim, ao
analisar a Tabela 8, percebemos que a dimens3ao de escolha sujeita a maior
ampliacdo no momento de intervencao foi o qué (i.e., é facultada a crianca a
oportunidade de escolher entre dois ou mais objetos; alimentos; vestuario;
acessorios), seguindo-se, em menores proporcdes, as dimensdes quando (i.e.,
é facultada a crianca a oportunidade de escolher o momento em que quer
iniciar ou terminar a tarefa/atividade), com o qué (i.e., — é facultada a crianca a
oportunidade de escolher materiais/objetos especificos para utilizar durante
uma determinada tarefa) e quem (i.e., — é facultada a crianga a oportunidade
de escolher quem ira realizar e/ou ajudar determinada tarefa). No que diz
respeito as estratégias verificou-se que a par da ampliagcdo de oportunidades
de escolha, ocorreu também a expansdo de suporte/pistas usadas aquando a
apresentacdo da escolha. De entre as estratégias em andlise, as mais
frequentemente utilizadas durante o periodo de intervencdo foram o recurso a

objetos tangiveis e a explorar consequéncias da escolha.
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Tabela 8. Niumero de oportunidades de escolha em fungdo da dimensdo e da estratégia
utilizada no total dos momentos de observagdo da linha de base e da intervengdo.

Dimensdo
Momento de
Observacao @
(=] o
z & ¢ £ §
c = =7 = =
o g o (=] g
Linha de Base 1 0 8 1 1 9 9 3 6
Intervencgdo 0 7 85 9 5 35 86 35 33

Relativamente aos momentos da rotina didria, bem como os espacos onde
ocorrem as oportunidades de escolha, verifica-se que as oportunidades se
centram, na linha de base, no momento do vestir e pentear no quarto da
crianga. No periodo de intervengao, continua-se a verificar um maior volume
de criacdo de oportunidades neste mesmo momento (fi=65), porém surgem
oportunidades no momento da refeicdo (fi=19), sequido do momento da
higiene da crianga (fi=16). Importa salientar a introdugdo, embora em nimero
reduzido, quer de dimensdes de escolhas — que até ao momento de intervengao
ndo eram utilizadas -, quer a implementacao de oportunidades em momentos
que até entdo ndo ocorria (Cf. Tabela 3 e 4). Através da analise dos dados abaixo
apresentados, percebe-se o aumento significativo da implementacdo de
oportunidades de escolha no momento da Higiene da crianca, bem como a

introducdo gradual de oportunidades de escolha no momento de Acordar.

Tabela 9. Numero de oportunidades de escolha de acordo com o momento e o local onde
ocorreram.

Momento da Rotina

Momento de Observagdo o o v 5 =]
o = Q o —
o = ] o 8
=4 Q |7 I o =
S = L2 &2 3 =
<L = o« o
Linha de Base 1 0 7 3

Intervengdo 5 16 65 19
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3.2.2. Indicadores de envolvimento e satisfacao

Ao debrucar-nos sobre os indicadores de envolvimento podemos verificar
gue o tempo na tarefa, aqui apresentado em minutos, durante a linha de base
era em média 8.44, inferior ao tempo registado no periodo de intervencao
(M=24.34).

1 2 3 4 1 2 3 4 5 G 7 B
Base ntervencao
=g Tempo na Tarefa Tempo Forada Tarefa

Figura 2. Tempo de em minutos de envolvimento na tarefa

Relativamente a satisfacdo — tomando por indicador o sorriso da crianca —
podemos constatar que o numero de ocorréncias é superior a linha de base,
apesar de existirem algumas flutuacdes que se devem aos fatores
anteriormente mencionados. Porém, esta atinge o valor maximo na sexta
intervengdo, havendo um ligeiro decréscimo na sétima, cujos valores se

mantém na oitava e Ultima intervencao.
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Sorriso

1 2 3 4 1

(=]
a

4 5 : 7

m

Base rtervencao

Figura 3. Numero de sorrisos ocorridos em cada momento da intervengao

Salienta-se o facto de 60.87% dos sorrisos ocorrerem nos 15 segundos
seguintes a ocorréncia da realizacdo da escolha, durante a intervencao,
correspondendo a 61.26% das oportunidades de escolha implementadas pela

mae.

3.2.3.Indicadores de Interagao

Analisando o numero de interacdes, é possivel verificar que as interacdes
nao verbais ndo sofreram altera¢des significativas comparativamente como
linha de base, a exce¢do do olhar dirigido ao adulto (DO) que aumenta
gradualmente, cuja média é cerca de 98 DO. No entanto, verifica-se uma
diminuigdo deste indicador na sessdao 4 que coincidiu com o estado de saude
débil da M.

1 2 3 4 1

ra
w

4 5 6 7

m

Base rtervengao

Figura 4. Numero de vezes que a crianga dirige o olhar a mae
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Relativamente ao numero de interacBes verbais (Cf. Figura 5) verificamos
um aumento das iniciativas de interacdo por parte da M. (M=26.125 inicia

interagbes), bem como de respostas a interacdo (M=20.75 responde

interacdes).

—a—Vocalizagbes Inicia Interaghes Responde Interaghes
8o
7o
60
50
40
30
20
10
]
t 2 3 4 $+ 2 3 4 5 6 7 8
Base Intervencao

Figura 5. Nimero de interagdes em cada momento das observagdes

3.2.4.Percecdao da mae sobre a intervencgao

Para além dos dados observacionais, procurou-se, através de uma
entrevista, analisar o impacte da intervencdo segundo a opinidao da mae da M.
(Apéndice H). A partir da andlise de conteudo foram identificados 4 temas
centrais. Um é relativo ao impacte da interven¢do sobre a crian¢a, onde a mae
refere a contribuicdo positiva para a promocdo do desenvolvimento da crianca,
contribuindo para o seu envolvimento e satisfacdo, bem como para o aumento
da comunicac¢do “ela acaba por querer exigir mesmo que a mae ndo queira (...)
comeca também a perceber melhor agora (..)A vantagem de ser ela a
escolher”, “Na participacdo ela quer fazer tudo (...) -virada para a crianga- Eu
agora estou a ser uma mulher”, e faz referéncia a exemplos concretos,
nomeadamente “situacdo da televisdo, dos livros (...) ela permanece mais

tempo”. A mae salientou ainda a promoc¢do da autonomia e responsabilizacdo
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da escolha “Ah ela ja sabe aquilo que quer (...) Se ela quer os de gel ndo pode
ser os de cor (...) eu quero, posso e mando” a intervencao foi também sentida
pelos terapeutas de intervencdo precoce que denotaram uma maior
autodeterminacdo por parte da M. “(..) a terapeuta ja comentou ‘ddo-te
oportunidade e agora pronto!””. A mae considera, ainda, ter havido uma
contribuicdo da intervencdo para uma evolucdo positiva da comunicac¢do da
crianca, passamos a citar algumas das respostas espelham a opinido da mae:
‘N4 quer’ é agora ta sempre a sair (...) Eu percebo bem o ‘ito’, ‘ixo’, 13 estd a
historia de ir levar ao lixo, o ‘ixo’ (...) Prontos ha varias palavras que nods
comegamos a perceber o que ela queria dizer e insistiu porque também, e acho
que também teve a ver com essa parte (...) Essas pequenas coisas que ela agora
tenta dizer”

Outro nivel de impacte prende-se com o contexto familiar, mais
especificamente com a consciencializagéo da importdncia da implementagéo
de oportunidades de escolha pelos pais da M. e a expansdo dessas mesmas
oportunidades tendo sempre como referéncia os interesses da crianga. Quando
guestionada sobre a importancia da criacdo de oportunidades de escolha e a
intencdo de dar continuidade a implementacdo de escolha, a mae refere “Sim,
sim claro! Era uma coisa que me passava ao lado de eu estar |13 a ver se ela
queria isto ou se queria aquilo (...) L& esta, é uma questdo de comecar (...)
depois de comecares a fazer acabas por fazer naturalmente”; relativamente a
necessidade de alterar o plano de intervencdo a fim de o ajustar a rotina
familiar a mae referiu que ndo houve essa necessidade, mas que ao longo da
intervencdo “Acaba por criar outras coisas para ela escolher que antes, de
certo, passavam-me ao lado”. Foi ainda possivel registar referéncias relativas a
implementagdo de estratégias para a promog¢do das oportunidades de escolha
como a modelagem - “acho que também tem a ver com essa parte de ndao nds
escolher, mas de nds estar a frisar mais, de estar a perguntar se é este ou se é
aquele (...) E depois acabas por exprimir mais ali as palavras e olhar nos olhos

dela concentrada a dizer (...)”, o tempo de laténcia — “E como eu digo, nds
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depois é que acabamos por as vezes ndo dar aquele tempo (...)”; e a repeticdo
“Mas |3 esta na parte da repeticao”.

No dominio das dificuldades sentidas na implementagdo de escolhas, foi
mencionado pela mae maior dificuldade prende-se com a disponibilidade de
tempo “Olha a mae estar com paciéncia e ela virada pra isso também porque
(riso) porque nem sempre estou 1a ndo é?!(...)”e com a necessidade da crianca
estar envolvida na atividade/tarefa “Ela tem de estar motivada, tem de estar

concentrada, tem de estar num ambiente em que ela se sinta bem também”.

4.DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Comecamos a discussdo dos resultados do estudo por relembrar, em
primeiro lugar, que era nossa intencdo analisar as percecées dos pais sobre a
importancia e facilidade na implementacdo de oportunidades de escolha em
contexto familiar, comparando as respostas de familias de criangas com e sem
incapacidade. A par pretendia-se também examinar o impacte da
implementacdo de um programa de intervencao, em contexto familiar, focado
na expansao de oportunidades de escolha, na participacdo de uma crianca com
necessidades adicionais de suporte (especificamente sobre indicadores de
envolvimento, satisfacdo e interacdo).

Os resultados obtidos na pesquisa por inquérito revelam que os pais
atribuem importancia a praticas que promovam os principios relacionados com
praticas centradas na crianca — reiterando as conclusdes do estudo do autor
Summers e outros (2012) que referia o reconhecimento de algumas estratégias
para a promogao de competéncias como a feitura de escolhas, reconhecendo-
Ihes importancia. Este reconhecimento encontra-se também espelhado no

estudo de caso Unico, onde se documentou, com o envolvimento da mae no
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plano de intervencdo, a expansdo de oportunidades de escolha no contexto
familiar.

Ndo obstante a importancia atribuida e reconhecida a implementacao de
oportunidade, a facilidade na sua implementacdo regista niveis
significativamente mais baixos. A este aspeto os nossos resultados sugerem
que as familias tém mais facilidade perante itens que se prendem com
conhecer os interesses e preferéncias das criancas do que aqueles que estdo
diretamente ligados com as estratégias para a promocao de escolha. Este facto
evidencia-se em maior escala (e com diferencgas estatisticamente significativas)
nas Familias com criangcas com Necessidades Adicionais de Suporte. Esta
tendéncia torna-se mais notdria aquando da exploracdo dos momentos que
compdem a rotina familiar, onde a mediana no grau de facilidade é
significativamente mais baixa nas Familias de criancas com incapacidade. No
estudo de caso Unico este dado parece estar transparecido na linha de base,
onde se verificaram reduzidas oportunidades de escolha. Conforme
mencionado pela mde, a consciencializacdo para a sua importancia a par da
identificacdo de momentos da rotina propicios a sua expansdo e de estratégias
facilitadoras, sdao elementos fundamentais na pragmatizacao de oportunidades
de escolha. Assim, os nossos dados reforcam algumas das conclusdes na
mencionadas na literatura, onde sdo conhecidas as escassas oportunidades
oferecidas das criancas em situacdo de incapacidade (e.g., Abery & Stancliffe,
1996, cit. in Shogren & Turnbull, 2006). De modo concordante com a énfase
atribuida a dificuldade das familias com criancas com Necessidades Adicionais
de Suporte desconhecimento de recursos que permitam apoiar no processo de
feitura de escolhas (e.g., Wu & Chu, 2012), os resultados obtidos no estudo de
caso Unico e no inquérito, permite-nos afirmar a necessidade em disponibilizar
e conscientizar as familias para mecanismos que apoiem a promoc¢ao de
oportunidades de escolha (e.g., Staford, 2005; Jolivette, McCormick, McLaren,
Steed, 2009; Green, Mays & Jolivette, 2011; Davis e Wehmeyer, 1991, cit. in
Wehmeyer, 2014). Esta dificuldade acrescida na implementagao de

oportunidades de escolha — espelhada também uma significativamente maior
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experienciacdo de barreiras — parece condicionada sobretudo por aspetos
ligados a dindmica da rotina familiar (como a gestdo do tempo), as
caracteristicas da crianca e a necessidade de instru¢cdo. De modo coincidente,
no estudo de caso Unico, a mae revela que as caracteristicas de temperamento
e personalidade da crianc¢a continuam a ser uma barreira na implementacao de
oportunidades de escolha. Algumas das estratégias, ja enunciadas na literatura,
e que foram utilizadas ao longo da intervencdo mostraram-se facilitadoras.
Especificamente: o acompanhamento da apresentacdao verbal com objetos
tangiveis (e.g., Lancioni, O'Reilly & Emerson, 1996; Soenens & Vansteenkiste,
2005); a repeticdo dando tempo de laténcia para que a criangca pudesse se
concentrar e fazer a sua escolha de forma consciente (e.g., Staford, 2005); e a
exploracdo de consequéncias da escolha (e.g., Soenens & Vansteenkiste, 2005;
Lee, Palmer, Turnbull & Wehmeyer, 2006). Ainda no que respeita ao estudo de
caso, importa sublinhar que - de um modo coerente com estudos prévios (e.g.,
Baptista-Borges, 2015; Harding et al., 1999; Cannella, O’Reilly & Lancioni,
2005)- a feitura de escolhas teve um impacto positivo no desenvolvimento da
crianca, contribuindo ndo sé para um aumento no envolvimento da crianca na

tarefa, mas também um aumento nas suas interagdes sociais.

47



48



5.CONCLUSAO

Os resultados obtidos neste estudo sugerem que os pais atribuem
importancia a praticas que promovam os principios relacionados com praticas
centradas na crianca. Ndo obstante a importancia atribuida e reconhecida a
implementacdo de oportunidade, a facilidade na sua implementacdo regista
niveis significativamente mais baixos, especialmente no caso das familias de
criangas com incapacidade. A implementacdao de oportunidades de escolha
parece condicionada sobretudo por aspetos ligados a dinamica da rotina
familiar (como a gestdo do tempo), as caracteristicas da crianca e a necessidade
de instrugao. Relativamente ao estudo de caso Unico, a criagdo de
oportunidades de escolha revelou-se estratégia facilitadora no envolvimento e
interacdo da crianca, repercutindo positivamente na comunicacdo e
concentracdo. Os elementos recolhidos quer na pesquisa por inquérito quer no
estudo de caso, parecem sublinhar a importancia de apoiar a estruturacdo de
rotinas familiares que integrem oportunidades de escolha bem como a
identificacdo de estratégias que suportem a feitura de escolhas por parte das
criangcas com incapacidade.

A expansdo da amostra em futuros estudos possibilitard explorar a relacao
entre aimplementacdo de oportunidades de escolha e barreiras experienciadas
em funcdo de diferentes areas de restricdes — pronunciando-se, também, sobre
estratégias que — no contexto familiar - apoiem o desenvolvimento de um

comportamento autodeterminado.
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APENDICE A - PERFIL DE FUNCIONALIDADE DA M.
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A M. é uma crianca com 22 meses e esta a ser acompanhada por diversos
profissionais em Intervencdo Precoce, usufruindo do apoio da Seguranca Social
nestas actividades (e5700+3). Na sequéncia deste quadro, apresenta limitagdes
ao nivel da forca, ténus e resisténcia muscular dos membros inferiores
(b7303.1), (b7353.1) e (b7401.1); apresenta ainda deficiéncias na estrutura do
palato (s.3202.4) e a lingua grossa e sulcada (s3203.4), por consequéncia tem
dificuldades na manipulacdo de alimentos na boca (b5103.2) e dificuldades de
degluticdo (b51050.1) devido ao espaco que a lingua ocupa na boca. Contudo,
a M. apresenta evolucbes ao nivel da sensibilidade e motricidade oral nas
funcdes de mastigacao, succdo e degluticao, manifestando porém, dificuldades
no controle e coordenacao da preensao labial e da degluticdo de liquidos pelo
copo (d5608.2). Ao nivel da comunicacdo e da linguagem, a M. recorre a
estratégias facilitadoras na comunicacdo multimodal, como o uso de gestos em
simultdaneo com a fala (d330.1), produzindo palavras e vocalizacdes (d331.0),
nomeando alguns elementos como, [mama], [bd] para (avd), reproduz
onamatopeias [au au] e [rrrrrrrr] (som de gato bravo) faz pedidos [d3],
manifesta vontades [na-ndo] e [bou] para (acabou), tentar dizer (anda)
associando também aqui o gesto. Ainda através do gesto a crianga expressa
adeus e atira beijinhos. A M. usa meios de comunicacdo como o olhar, o
apontar (d3350.0) para fazer escolhas (d177.0) manifestando as suas
preferéncias. E também capaz de cumprir ordens simples com o préprio corpo
e alguns objectos, comegando a utilizar objetos miniatura nas brincadeiras de
faz de conta (d175.0 e b1440.0).

A M. apresenta algumas limitacdes na atencdo (b1400.1), fruto da aquisicao
da marcha, ou seja, a M. aumentou a sua motivacdo na explora¢ao do meio,
diminuindo a sua capacidade de se manter concentrada na tarefa (d1601.2).
Assim, relativamente a mobilidade, a crianca mantem e assume posi¢cdes do
corpo, ou seja, sentado (d4103.0), de gatas (d4550.0), de pé (d4104.1), muda a
posicdo do corpo fazendo marcha lateral apoiada e gatinhando. A M. comecou
a andar com base de sustentacdo alargada (d450.1) e caminhando curtas

distancias (d4500.0). No entanto, ao nivel do planeamento motor, revela
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dificuldades em organizar funcdes de equilibrio e coordenacdo, apresenta
porém boas reaccOes de rectificacdo. Consegue andar curtas distancias e
apresenta ja alguns movimentos de reflexo. A M. é capaz de subir escadas
gatinhando (d4551.1 e d4550.0), conseguindo desta forma deslocar-se pela
casa (d4600.1), porém, ndo consegue descer ainda as escadas.

Relativamente as relacdes interpessoais basicas, a interage com o outro,
devolvendo sorrisos e vocalizagdes com intencionalidade comunicativa
(d71040.1). Quando chamam pelo seu nome, a M. reconhece e responde
direccionando o olhar (d3100.0). Apresenta uma boa relagcdo com os pais que
colaboram na promog¢ao do seu desenvolvimento global e na aplicagao de
estratégias no contexto de casa a fim de promover o brincar e a
comunicac¢do/interac¢do com o outro e os objectos (e310+4), também aqui a
familia conta com o apoio e colaboracdo da familia alargada da crianca
(e315+3), bem como o apoio dos amigos dos pais e profissionais de saude que
acompanham a crianga (e320+3; e3553; e360+3). A M. interage com facilidade
com estes elementos, contribuindo assim para a sua estimulacdo e para a

aquisicdo de competéncias sociais (e415+3;e420+3;e450+3; e4555+3).

BIBLIOGRAFIA

OMS. (2004). CIF Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
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61



APENDICE B - ANALISE DAS ROTINAS DIARIAS DA FAMILIA COM
BASE “RBI REPORT FORM ROUTINES-BASED INTERVIEW”
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Coisas a trabalhar / Preocupacées identificadas (prioridade):

19, Comer sélidos — para aumentar a autonomia (poder ir a casa de amigos,
passear, férias, etc. sem estarem condicionados pela alimentacao da crianca.

292, Aumentar a concentragao — direccionar a atencdo para uma tarefa e

partilhar a atencao.

w
10

Comunicacgao — fala.

10

42, Adormecer — de forma auténoma sem a necessidade de um adulto
(pai/mae) no quarto até adormecer.

59, Vestir — a criancga sente frio de manh3, estd com sono e ndo quer trocar
a roupa.

62. Retirar a fralda — substituir a fralda por cueca, a crianga perceba e saiba
identificar o momento de ir a casa de banho, chamando a atenc¢do do adulto

para isso.

Objetivos dos pais para M.:

“Nem sei bem o que dizer porque faco por viver um dia de cada vez e claro que quero que ela evolua
e acho sempre que podia estar melhor, mas por outro lado tenho os pés assentes e sei que também
nao é facil pra ela ha limitagdes que comegam a notar- se mais (mae).

Neste ano esperamos que suba e desca as escadas sem ser de gatas, que consiga comer os sélidos
com facilidade, que beba pela palhinha, isto dentro da alimentagdao e nos movimentos, depois
gostavamos que continuasse a evoluir no aspecto da concentragao, ainda se distrai muito quer estar
atenta a tudo e deixa de fazer o que comecou, claro que sabemos que a fala vai ser muito dificil, mas
vamos conseguir aumentar o vocabulario. E vem uma outra fase, vamos iniciar o desfralde no inicio do
ano, que pelo menos consiga perceber quando quer fazer o xixi e o coco, o resto ja sera pedir de mais.
E é dentro disso tudo, o que conquiste sera bem-vindo, devagar chegamos 13.”

Descricdo das rotinas pelos pais:

e Acordar Acorda bem-disposta.
Dominios abordados: Tem de ser acordada, tem preguica, mas fica bem-disposta.

Dificuldade em vestir advém da preguica.
Fisicos; Comunicagdo; Quando acorda por si “sé quer festa”.
Social ou emocional; Quando acorda de noite vai ter ao quarto dos pais.
Adaptativo. Se ndo ouvir barulho ndo chama, desce a cama e vai a@ procura. Antes
de aprender a descer cama chamava “Ah-Ah!”.
Acende-se a luz para ir acordando (estratégia).
Momento Agradavel — classificacdo de 4.
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e Fralda/Vestir

Dominios abordados:

Fisicos;
Comunicagdo; Social ou
emocional.

Cognitivos;

e Refeicdo

Dominios abordados:

Fisicos; Comunicagdo;
Cognitivos.

e Saida de
casa/viagem

Dominios abordados:

Fisicos; Comunicagdo;
Social ou emocional.

e Tempo livre / Ver TV

Dominios abordados:

e Hora do banho

Dominios abordados:

Vestir dificultado pela preguica. Quando acorda por ela esta questdo
ndo se coloca.

Associa vestir a passear/sair.

Ainda usa fralda. Pais consideram que retirar a fralda vai ser dificil.
Crianca sinaliza que tem c6cd, mas sé quando questionada. Nao sabe
dizer que tem xixi.

Quer que este momento seja de interac¢do/brincadeira entre ela e a
mae.

Mae refere que a crianga olha para as necessidades com “nojo”
Momento Razoavel — classificagdo3.

“E sempre uma dor de cabega.”

Sopa e iogurtes come.

Nas primeiras colheres faz birra, mas depois come.

“Ela sabe com quem pode abusar”. Tem dificuldade e preguica.

Mae, avo e auxiliar ddo a comida, o pai também, mas evita. Respeita
muito a auxiliar da creche.

Ja ndo rejeita tanto a comida e gosta mais deste momento.

Crianca quer abrir iogurte, comer sozinha e pede apontando para o
que quer comer.

Momento Agradavel — classificagdo 4.

Principal preocupagdo prende-se com a alimentagdo da crianga. “As
férias foram decididas naquele sitio por causa dela”.

N3do hda dificuldade para sair de casa. SO ndao gosta do cinto de
seguranga.

Percebe que vai sair se vé alguém a pegar no casaco e fica disposta a
sair.

Estica a mdo para ir.

Momento Fantastico — classificagdo 5.

Grande dificuldade.

Necessidade de aumentar a concentragao.

Ser capaz de estar sozinha a brincar (nesta situacdo fica so se estiver
dentro do parque e sem ouvir barulho).

Assiste poucoa TV.

Gosta de interagir com os outros e procura-os (adultos e criangas).

O envolvimento na tarefa é reduzido, dependendo muito da presenga
da mde, preferindo ficar/estar junto da mae.

Momento Dificil — classificagdo 2.

Desde que comecou a andar quer tomar banho em pé, actualmente
ndo gosta de lavar a cabega. “O banho é metade risos, metade choro”.
Ela gosta de agua, mas com o frio ndo gosta tanto deste momento.
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Social ou emocional.

e Hora de deitar

Fisicos; Comunicagdo;

Dominios abordados:

e Iras compras

Dominios abordados:

Cognitivo; Adaptativo.

e Saidas / Lazer

Fisicos; Comunicagdo;
Social ou emocional;

Dominios abordados:

“Agora o banho é mais rapido e ela ndo tem oportunidade de
brincar”.

Ambos os pais participam nesta rotina.

Quem seca o cabelo é o pai.

No verdo ela colabora no banho (quer por gel de banho).

Momento que varia entre o desagraddvel e o fantdstico. Assim,
classificaremos de Momento de qualidade ajustada — classificagdo 3.
Com a mudanga de cama os pais vao para o quarto. Normalmente vai
a mae (excepto nos dias que mae vai ao zumba).

Adormece quando fica cansada, “anda em cima de um, roda, rebola”.
Por norma dorme a noite toda, acorda mas volta a adormecer.
Quando acorda (desperta) vai procurar os pais. Quem a volta a
colocar na cama é quem der conta primeiro. Nao é um momento
trabalhoso nem stressante.

Momento Agradavel — classificagdo 4.

Interage com as pessoas da loja.

Quer ser ela a dar o cartdo.

Gosta de ir as compras, quer por-se em pé no carro das compras. Ndo
quer ir sentada.

N3o faz birra. Quer ver tudo, aponta.

Quer ajudar a colocar as compras no balcdo. Mae fica com medo que
ela caia do carro.

Opta por ir as compras quando ela esta na creche.

Momento Agradavel — classificagdo 4.

Até agora ndo andava e agora é inverno, pais ndo perceberam ainda
como ela reage.

Pais depositam grandes expectativas para as saidas no verao.
Crianca gosta de tocar flauta e harmoénica.

Momento Fantdstico — classificagdo 5.
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APENDICE C - INQUERITO AOS PAIS SOBRE A IMPORTANCIA E
IMPLEMENTACAO DE OPORTUNIDADES DE ESCOLHA
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Oportunidades de Escolha em contexto Familiar

O presente estudo estd a ser desenvolvido no ambito da elaboragdo do Projecto do curso
de Mestrado em Educacdo Especial: Multideficiéncia e Problemas de Cogni¢cdo da Escola
Superior de Educagdo do Instituto Politécnico do Porto (ESE-IPP).

Este questionario é dirigido a pais de criangas com idades compreendidas entre 1 e 6 anos,
e visa analisar a sua perspectiva sobre a importancia de promover competéncias de
autodeterminagdo nos seus filhos, implementando oportunidades de escolha em contexto
familiar. Por oportunidades de escolha entendemos todas as situagdes em que é facultada a
crianga a possibilidade de selecionar(e.qg., atividades, objetos, modos de executar as tarefas,
pessoas, alimentos...) “entre alternativas com base em preferéncias individuais” (Wehmeyer,
1995 cit in Palmer et al., 2012, 39-40).

O preenchimento do questionario efetua-se em cerca de 15 minutos e é constituido por 4
subgrupos de questdes: um primeiro relativo a dados sociodemograficos; outro dedicado a
importancia e facilidade atribuida a cada principio relativo a promoc¢édo da autodeterminagao;
um terceiro focado no grau de implementagdo de oportunidades de escolha nas diferentes
rotinas do contexto familiar; e, por fim, um centrado nas dificuldades na implementagdo dessas
oportunidades.

As suas respostas contribuirdo para analisar a importancia e as estratégias usadas para a
implementacdo de oportunidades de escolha em contexto familiar.

A anadlise das respostas assegurara a confidencialidade e o anonimato. Se tiver alguma
questdo/ duvida relativa ao questiondrio e a sua participagcdo, por favor, contacte-nos por
telefone (917258076) ou por e-mail (susana86ferreira@gmail.com).

Pedimos-lhe que ndo se esqueca de responder a TODAS as questdes.

Muito obrigada pela sua cooperacao.

Susana Ferreira
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0000

(OO ONONONONG]

(O ONONG;

Q1 Relagao com a Crianga
Made
Pai
Madrasta
Padrasto
Outro. Qual

Q2 Idade do Respondente

Q3 Local de Residéncia (Distrito)

Q4 Nivel de educagio/ensino do respondente
19 Ciclo (19, 29, 32 e 42 anos)
29 Ciclo (52 e 62 anos)
32 Ciclo (72, 82 e 92 anos)
Ensino Secunddrio (109, 112, 122 anos)
Bacherlato
Licenciatura
Pés-graduacdo / Mestrado e/ou Doutoramento

Q5 Atividade profissional do respondente

Q6 Atual situacdo Profissional

Desempregado (nesse caso, indique ha quantos meses se encontra nessa situagdo)

Empregado a tempo total
Empregado a tempo parcial
Outra. Qual?

Q6.1 Local de Trabalho
Em casa

Fora de Casa
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Q7 Numero de crianga em casa (indique as suas idades e sexos)

Idade ' Incapacidade Diagnostico
Sim
Anos/Meses Feminino Masculino (especifique o | Nao Diagnostico
diagnéstico)
Crianca 1
(1) o o o} o
Crianca 2
) o o o} o
Crianga 3
(C3) o o o O
Crianca o o o o
4(C4)
Crianca 5
(C5) o] o o} o
Outras o o o o

Q8 No caso de ndo se verificar incapacidade na(s) sua(s) crianga(s), por favor, avance para a questdo seguinte.
No caso de ter assinalado, na resposta anterior, a presenca de alguma incapacidade, por favor, indique a severidade
das restri¢des apresentadas pela(s) sua(s) criangas: No caso de ter mais do que uma crianga em situagdo de
incapacidade, diferencie as respostas relativas a cada uma das perguntas, usando o cédigo C1, C2... - definido no quadro
anterior, de forma a que as respostas seguintes correspondam as criangas ali identificadas.

Sem
restrigdes

Ligeiras ‘ Moderadas ‘ Severas ‘ Completas

Aprendizagem/Cognitivas

Interagdo/Comunicacdo

Mobilidade/Motoras
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Q1 Tendo por base a sua experiéncia/ interacdo com os seus filhos, avalie cada um dos itens tendo em conta dois
critérios: Importancia - até que ponto o considera importante; Facilidade — até que ponto considera facil a sua
implementagdo. No caso de ter mais do que um filho — e sabendo que a relagdo com cada crianga é Unica (e, por isso,
também o grau de facilidade na implementagdo de cada um dos principios) -, responda de modo a refletir aquilo que
representa predominantemente a sua realidade. Se tiver filho(s) com incapacidade, responda centrando-se apenas na
interagdo estabelecida com ele(s). Oportunidades de escolha: todas as situagdes em que é facultada a crianga a
possibilidade de selecionar (e.g., atividades, objetos, modos de executar as tarefas, pessoas, alimentos...) “entre
alternativas com base em preferéncias individuais” (Wehmeyer, 1995 cit in Palmer et al., 2012, 39-40).  (ImportAncia/
FACILIDADE: 1- NENHUMA; 2 — POUCA; 3 — ALGUMA; 4 — MUITA)

Importéncia Facilidade

Conhecer as suas
preferéncias em relacéo o o o o o o o o

s

a
comida /roupa/jogos/ete.

Conhecer os seus 1o e} o) o) o) O Q Q
temas de interesse

Conhecer os seus o o o o o o o o
brinquedos favoritos

Seguir as suas
iniciativas nas Q Q Q Q Q Q Q Q
brincadeiras

Seguir as suas
iniciativas na resolucéio Q O O 0O Q Q Q Q
de problemas

Seguir as suas
iniciativas quer em
atividades desenvolvidas | Q Q O Q Q Q Q Q
dentro de casa como fora
dela

Envolvé-los(as) na o e} 0 0 Q Q Q o
organizacdo darotina

Envolvé-los(as) na
elaboraciio dasnormase | Q@ o 0] Q Q Q (0] Q
regras em casa

Proporcionar

alternativas para que
possa escolher (e.g., Q O Q Q Q Q Q Q

entre atividades,
materiais, locais...)

Valorizar as suas

respostas/escolhas o o o o o o o o
através de reforcos

positivos
Ensiné-los(as) ater

consciéncia da escolha, o o o o o o o o

isto é, das suas

consequéncias

Responsabiliza-
los(as) pelas suas Q Q Q Q Q Q Q Q

escolhas
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Q1 Tomando como ponto de partida a rotina familiar, indique, para cada um dos momentos, em que medida considera facil
implementar oportunidades de escolha. No caso de ter mais do que um filho — e sabendo que a relagdo com cada crianga é Unica (e,
por isso, também o grau de facilidade na implementagao de escolhas), responda de modo a refletir aquilo que representa
predominantemente a sua realidade. Se tiver filho(s) com incapacidade, responda centrando-se apenas nessa experiéncia.
Oportunidades de escolha: todas as situagdes em que é facultada a crianga a possibilidade de selecionar (e.g., atividades, objetos,
modos de executar as tarefas, pessoas, alimentos...) “entre alternativas com base em preferéncias individuais” (Wehmeyer, 1995 cit in
Palmer et al., 2012, 39-40). (FACILIDADE: 1- NENHUMA; 2 — POUCA; 3 — ALGUMA; 4 — MUITA)

MOMENTO DO
ACORDAR

* Escolher uma
atividade ao acordar (e.g.,
que musica ouvir; que
programa ver...)

¢ Escolher a ordem em
que realiza as primeiras
tarefas (e.g., vestir, tomar o Q Q Q Q
pequeno-almogo, pentear, ir
a0 wc...)

* Escolher o que
vestir/calgar/os acessrios Q Q Q Q
para o cabelo

* Escalher onde tomar
o pequenc-almogo (eg., o Q Q Q Q
lugar a mesa...)

¢ Escolher com que
utensilios tomar o pegueno
almogo (e.g., caneca com Q Q Q Q
determinado desenho
animado, taga, colher...)

¢ Escolher o que quer
Q Q Q Q
comer /beber
* Escalher 3 ordem do
que comer/beber

* Qutras (especifique:) Q Q Q Q

MOMENTO DE
DESLOCAGAQ PARA/DO
CONTEXTO DE AMA/

CRECHE/ PRE-ESCOLAR

¢ Escolher materiais &
utilizar durante o diaou o
lanche (e.g., participar na Q Q Q Q
preparagao da mochila, da
lancheira...)

* Escolher que
brinquedos/objetos levar Q Q Q Q
durante a deslocagio

* Escolher atividades
durante a deslocagdo (e.g., Q Q Q Q
musicas, jogos, didlogo...)

¢ Escolher/ planearo
que fard de seguida

o]
o]
o]

¢ Qutras (especifigue:) Q
MOMENTO DE LAZER Q Q Q Q

¢ Escolher o que fazer:
brincar/ jogar/desenhar/ir Q Q Q Q
a0 parque/passear

¢ Escolher com o que
brincar/ jogar/desenharyir Q Q Q Q
a0 parque/passear

¢ Escolher onde
brincar/ Q Q Q Q

jogar/desenhar/passear

¢ Escolher com quem
brincar/ jogar/desenhar/ir Q Q Q Q
a0 parque/passear

* Escolher quando
iniciar e terminar a
brincadeira/ Q Q Q Q
jogo/desenho/ida ao
parque/passeio

* Outras (especifique:) Q Q Q Q
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MOMENTO DA
REFEIGRD [JANTAR)

¢ Escolher com que
utensilios jantar (e.g.,
prato/caneca com
determinado desenho
animado, talheres...)

* Escolher entre umou
outra alimento/ bebida

* Escolher onde jantar
(eg., 0 lugar amesa..)

¢ Escolher/ planearo
que fara de seguida

* Qutras (especifique:)

MOMENTO DA
HIGIENE

* Escolher os produtos
de banho (e.g., que toalha
usar...)

* Escolher entre umou
outro bringuedo a usar
durante o banho

¢ Escolher a ordem/
sequenciacdo do banho
(eg., o que lavar primeiro...)

* Escolher o que vestir/
calcar

MOMENTO DE DEITAR

* Com quem
adormecer

* Que satividade realizar
antes de dormir (e.g.,
escolher uma histdria, uma
musica...)

¢ Comoque
adormecer (e.g., um de
entre diferentes bonecos)

* Que pijama vestir

* Qutras (especifique:)




Q1 Com base na sua experiéncia e dia-a-dia, indique em que medida considera os seguintes aspectos como possiveis
barreiras a promogdo de oportunidades de escolha para a(s) sua(s) crianga(s).  Se tiver filho(s) com incapacidade,
responda centrando-se apenas nessa experiéncia. Oportunidades de escolha: todas as situagdes em que é facultada
a crianga a possibilidade de selecionar (e.g., atividades, objetos, modos de executar as tarefas, pessoas, alimentos...)
“entre alternativas com base em preferéncias individuais” (Wehmeyer, 1995 cit in Palmer et al.,, 2012, 39-
40). (INTENSIDADE DA BARREIRA: 1- NENHUMA,; 2 — LIGEIRA; 3 — MODERADA; 4 — SUBSTANCIAL)

Intensidade da Barreira

Por favor, faga uma descrigdo

1 2 3 4
dessas barreiras
0 tempo disponivel
po cisp o o) Q o)
para cada rotina
As caracteristicas de
temperamento e
P o o) Q o)

personalidade da(s)
crianga(s)

A necessidade de
gerir o comportamento Q Q Q Q
da(s) crianca(s)

A necessidade de
proteger a(s) crianca(s)

A necessidade de
promover orientacdo Q Q Q Q
sistermdatica /frequente.

A necessidade de
manter as rotinas Q Q Q Q
estruturadas

O conhecimento
sobre as estratégias Q Q Q Q
mais apropriadas

A disponibilidade de
recursos para apoiar a Q Q Q Q
escolha da(s) crianca(s)

0 espaco/estrutura
dacasa

As caracteristicas de
interago,/ comunicacio
da(s) crianga(s) (no caso Q Q Q Q
de existir alguma
restricdo)

As caracteristicas de
mobilidade/motoras
da(s) crianca(s) (nocaso | Q Q Q Q
de existir alguma
restricdo)

As caracteristicas de
aprendizagem,
cognitivas da(s) Q Q Q Q
crianca(s) (no caso de
existir alguma restricao)

Outras
(especifique:)
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APENDICE E - CODEBOOK PARA REGISTO DAS OBSERVACOES
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Codebook para registo das Observagoes

Oportunidade de escolha

A m3e/o pai/a avo da escolhas a crianca — (ME/PE/AE)

A crianca faz escolhas — (CE)

Dimensdo das escolhas promovidas pelo adulto

Onde (0) - E facultada a crianca a oportunidade de escolher onde quer realizar
a tarefa/atividade/alimentacio

Quando (Qd) - E facultada a crianca a oportunidade de escolher o momento
em que quer iniciar ou terminar a tarefa/atividade.

O qué (0Q) - E dada a crianga a oportunidade de escolher entre dois ou mais
objetos/ alimentos/vestuario/acessoérios

Com o qué (€CQ) - E facultada a crianca a oportunidade de escolher
materiais/objetos especificos para utilizar durante uma determinada tarefa.

Quem (Q) - E facultada a crianca a oportunidade de escolher com quem quer

realizar a tarefa/atividade.

Estratégia usada na promocdo da escolha

Verbal (V) — apresentacdo verbal das opgGes

Objetos tangiveis (OT) — apresentacdo de objectos tangiveis

Repeticdo (R) — na auséncia da escolha por parte da crianga, repeticao das
opgoes de escolha por parte do adulto

Explorar Consequéncias da Escolha (ECE) — adulto explora com a crianga as

possiveis consequéncias de cada uma das opgdes possiveis.

Momento da Escolha

Acordar (A) — O momento do acordar ocorre quando a crianga “chama”/da

sinal a mae que acordou. Diz respeito ao momento que ocorre entre o despertar da
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crianca, a forma como a mae a aborda quando chega ao quarto da crianca até pegar
na crianga e a retira da cama/berco para o fraldario.

Higiene da crianga (HC) — Diz respeito ndo s6 ao momento do banho, onde a mae a
coloca na banheira e faz toda a sua higiene e a enxuga, mas também ao momento em
que a mae troca a fralda da crianca. Apds ter colocado a fralda este momento termina.
Vestir e Pentear (VP) — Acontece quando a mae prepara a roupa para a crianca e a
comeca a vestir, logo depois da colocacdo da fralda,

Refeicao (R) — Momento em que a crianca realiza a refeicdo (pequeno
almogo/lanche/almogo). O momento inicia quando a mde comunica a crianga a sua
realizacdo e se dirige para o local preparando a mesma (i. e., sentar preparar utensilios
necessarios e a devida refei¢ao, se for o caso), termina quando a crianga terminar a
refeicdo e a mae a retirar do local onde esta sentada.

Brincar livre (BL) — Decorre quando a crianca explora livremente o seu tempo,
sem estar afeta a outra actividade/tarefa. Este momento inicia quando a mae prop&em
a crianga que ela brinque sozinha e/ou com a mae e termina quando a crianca decide
terminar a actividade por iniciativa propria. As transi¢cdes entre as brincadeiras/jogos

serdo codificadas através de (T) Transigdo.

Espaco onde a escolha ocorre

Quarto da Crianga — (QC)
Casa de banho — (WC)
Cozinha — (Cz)

Sala - (SI)

Indicadores de Envolvimento:

Na tarefa (NT) — O comportamento da crianga é caracterizado pela atencdo focalizada
na tarefa (olha ou manuseia para elementos e/ou pessoas relacionadas com a tarefa).
Fora da Tarefa (FT) — O comportamento da crianga é caracterizado pela falha na

atencdo focalizada na tarefa.
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Indicadores de Interacdo

Fisicos/Motores:

Dirige o olhar para o adulto (pai/m&e/avé) (DO) - A crianca direcciona a
cabeca para o adulto, olhando para ele.

Toca no adulto (TA) — A crianca toca na m3e/pai/avo, além do toque com as
maos, inclui um beijo, um abraco, subir para o seu colo, qualquer contacto fisico

Aponta para objectos para chamar ateng¢ao do outro (AO) - A crianca aponta,
intencionalmente, para o objecto para solicita-lo ao adulto.

Responde a instru¢do do adulto (RIA) - A crianca dirige-se aos objectos
qguando o adulto |he pede, fala nele; partilha a atencdo entre o adulto e o
objecto/acc¢do/evento.

Imita sequéncias (IS) - A crianca imita/reproduz sequéncias de
jogos/situacdes/atividades

Imita gestos (IG) - A crianga imita gestos do adulto

Gestualiza (G) A crianca acena e/ou gesticula

Sorri para interlocutor (S) - A crianga responde ao adulto com um sorriso.

Troca de informacdo

Vocaliza (Vc) — realiza vocalizagbes (e.g. hum, da, na-ndo, etc.)

Direcdo da interacdo:

Inicia interagdo intencional (Il) - A crianca chama a ateng¢do do adulto, inicia
interaccdo com vocalizagdes (e.g. hum, da) e/ ou desloca-se/gestualiza para inicar
interacao

Responde a interacgbes (RI) - A crianca responde de forma intencional as
interac¢Bes do adulto através de vocalizagdes (e.g. hum, da, na-ndo, etc.) e / ou

desloca-se gestualiza para iniciar interacgao.

77



BIBLIOGRAFIA

Green, K. B., Mays, N. M., & Jolivette, K. (2011). Making Choices: A Proative
Way to Improve Behaviors for Young Children With Challenging
Behaviors. Beyond Behavior, pp. 25-31.

Jolivette, K., McCormick, K., McLauren, E., & Steed, E. (2009). Opportunities for
young children to make choices in a model interdisciplinary and
inclusive preschool program. Infants and Young Children, 22(4), 279289.

Jolivette, K., Stichter, J., Sibilsky, S., Scott, T., & Ridgley, R. (2002b). Naturally
occurring opportunities for preschool children with or without
disabilities to make choices. Education and Treatment of Children, 25(4),
396-414. Retirado de  http://web.a.ebscohost.com/ehost/pdf
viewer/pdfviewer?sid=54709e16-d56e-4913-8673-72c0adeeb10d%
40sessionmgrd005&vid=1&hid=4206

Palmer, S., Summers, J., Brotherson, M., Erwin, E., Maude, S., Rentier, V., ... Wu,
H. (2012). Foundations for self-determination in early childhood: an
inclusive model for children with disabilities. Topics in Early Childhood
Special Education, 33(1), 38-47.

78



APENDICE F - GUIAO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA AQS PAIS
DA M.
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Guiao de Entrevista

80

Neste momento a importancia que atribui a criagcdo de oportunidades de

escolha é a mesma que daria no inicio da intervencdao? Porqué?

Considera ser importante continuar a dar oportunidade de escolha a sua

filha? Porqué?
No inicio da intervencao existiam alguns aspetos como a concentragao, a
comunicacao, o vestir e o comer que eram os que gostariam de melhorar.

Notaram alguma evolu¢ao? Como?

Em que momento e que dimens&es foram mais dificeis de criar

oportunidades de escolha? Porqué?

Em que momentos e dimensdes se sentiu mais confortdvel? Porqué?

Que aspetos gostaria de alterar na intervencao que foi feita? Tem alguma

sugestao para melhorar?

Tem intengao de continuar a proporcionar momentos de oportunidade de

escolha a sua filha dentro da sua rotina diaria?



APENDICE G - MATRIZ DO PLANO DE INTERVENCAO
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Proposta de Intervencao

“A expansdo sistematizada de oportunidades de escolha como estratégia

de suporte a participacao”

Objetivos Gerais:
- Aumentar a comunica¢do/interacdo - através da imitacdo de
sequéncias, iniciacdo e resposta a interacgao;

- Aumentar a concentracdo —i.é, o tempo de envolvimento nas tarefas.

Estratégias Gerais:
Verbalizacdo acompanhada de gestualizagao:

- utilizacdo de objetos tangiveis,

repeticao,

explicacdo das consequéncias,

aumentar de tempo de laténcia.

82



Momentos da
Rotina Didria

Interesses da
Crianga

Sequéncia da
Atividade

Oportunidades de
Escolha

Estratégias usadas na
Promogao da Escolha

. Acende a luz

Sab/Dom
Semana

O qué? — decidir qual
das luzes a acender?
“M. queres que a mae
acenda a luz do quarto
ou do candeeiro?”

Verbal

Objeto Tangivel (apontar para
as opgoes a escolha)

ag e  Chama pelo Ordem/Quando? -
;E nome quidil’ qualaordem,i. | Ne opcBes: apresentar duas
S Acordar Brincar fisico com . Aproximagdo E,‘ ? q’ue fazer | opgdes
os pais fisica primeiro. “M. vamos
e  Tira-lhe os sair agora da cama ou | par modelo (de forma a
cobertores. preferes que a mde | internacionalizar/caracterizar
e  Brincar fisico abra a janela | as op¢des da crianca, com o
primeiro?” intuito de desenvolver a
Quem —  escolher linguagem verbal)
quem retira os
cobertores. “M. tiras
tu o cobertor ou tira a
mae?”
Momentos da Interesses da Sequéncia da Oportunidades de Estratégias usadas na
Rotina Didria Crianga Atividade Escolha Promogao da Escolha
Sab./Dom Verbal
. M3e ja vestiu Semana Objeto Tangivel (apontar para a
camisola antes | Quem? - escolher | Pessoaem questdo)
° Mae vaibuscar | quem vai  buscar
coisas para a objectos de higiene: | N2opcdes: 2 op¢Bes
higiene (fralda; | “Queres ir buscar a | Dar modelo (de forma a
creme; fralda ou vai a m3e?” internacionalizar/caracterizar
Gosta de participar toalhitas) as opgdes da crianga, com o
‘E na tarefa . Tira pijama intuito de desenvolver a
2 L . Retira fralda linguagem verbal, i.é, “mde”;
s Higiene da Brincar fisico com o suja “M.” — nome da crianga)
© Crianga ,J X
adulto . Limpa crianga Como? ~— escolher | Verbal
o Coloca fralda como quer 4gua para | Objeto Tangivel (apontar para a
Olhar-se no espelho nova fazer a higiene: “M. | torneira onde regula agua
° Deixa fralda queres lavar a | quente e fria)
suja de lado cara/dentes com dgua | N2opcdes: 2 opcbes
para crianca quente ou fria?” Dar modelo (de forma a
colocar no lixo internacionalizar/caracterizar
depois de se as opgdes da crianga, com o
vestir. intuito de desenvolver a
linguagem verbal)
- Momentos da Interesses da Sequéncia da Oportunidades de Estratégias usadas na
§ Rotina Didria Crianga Atividade Escolha Promocdo da Escolha
s . Brincar fisico com o - Mae veste Sab./Dom
o Vestir e pentear L . Verbal
adulo. primeiro a camisola Semana -
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Brincar com
elasticos do cabelo
(retirar e voltar a
colocar os objectos
dentro da bolsinha)

antes de mudar a
fralda para a crianga
ndo sentir tanto
frio.

- Depois de mudar a
fralda a mée veste
meia calga/meias.

- Veste as calgas.

- levanta a crianga
para apertar as
calgas.

- Calga
sapatos/sapatilhas a
crianga.

- Ordena a crianga
que saia da cama e
leve fralda para o
lixo.

- Dirige-se para WC
e faz soro a crianga/
termina higiene
(lavar cara e
dentes).

- Penteia crianga no
wc ou na cadeira da
crianga na cozinha.

Vestir:

O qué? — escolher o
que vestir: “M. queres
esta camisola ou
esta?” (apresentar 2

opgdes)
Ordem? - decidir o
que vestir primeiro:

“M. queres vestir
primeiro as calgas ou a
camisola?”

Objeto Tangivel (apresentagdo
das pegas de vestudrio)

N2 opgdes : 2 opgdes

Pentear:

Onde? — Escolher o
local onde se pentear:
“M. onde te queres
pentear aqui ou na
cadeira?”

Com qué? — escolher
qual o acessério do
cabelo : “M. com qual
queres ficar? Com este
ou este?” (apresentar
2 opgdes)

Verbal

Objeto Tangivel (apresentagdo
dos objectos/acessorios)

N2 opgdes : 2 opgdes

Momentos da

Interesses da

Sequéncia da

Oportunidades de

Estratégias usadas na

Rotina Didria Crianga Atividade Escolha Promogao da Escolha
Sab./Dom
- Mde encaminha Semana

Gosta de estar na
mesa de brinquedos

crianga para cozinha
- enquanto mae
prepara refeigdo, a
crianga brinca na
mesa (de brincar,
com jogos)

- mde senta a
crianga na cadeira,
coloca pano para

O qué? — escolher o
que comer: “M. queres
isto ou aquilo?”

Onde? - escolher o
recipiente onde
comer: “M. queres

este prato ou aquele?”
; “M. queres sentar-te

Verbal

Objeto Tangivel (apontar
para as opgoes a escolha)

o i N crianga ndo se sujar perto da mde ou do | N2 opcdes: apresentar duas
% - Imitar mae a P om ~
b Refeigdo o e da indicagdes para | pai? opgdes
= preparar refeicao X N =
o (pequeno- crianga nao Com qué? — escolher
= almocgo; almogo Instrumentos de provocar a tosse com que talher comer: | Dar modelo (de forma a
e jantar) sopro - da refeicdo a “M. queres esta ou | internacionalizar/caracteriza
crianga, aquela colher?” r as opgoes da crianga, com o
Gosta de se sentar conversando e intuito de desenvolver a
I ?— .
no colo do pai dando indicagdes M §scolhero linguagem verbal)
p para mastigar Erem|o fma.ll:
- no fim pede 2 M no final vamos
crianca para limpar brincar com este”ou
i ?
aboca aquele brinquedo?
- coloca recipiente Quem? - escolher
no lava |ouca quem a ajuda a comer
- retira crianca da (quando possivel): “M.
cadeira queres que seja a mae
ou o pai a ajudar?”
- Momentos da Interesses da Sequéncia da Oportunidades de Estratégias usadas na
§ Rotina Diaria Crianca Atividade Escolha Promogao da Escolha
c . ~ .
) , Gosta de sair de - Mae veste casaco Sab./Dom
Q Saida de casa L Verbal
casa. a crianga Semana -

84




- pega na mochila
da crianga

- auxilia crianga a
descer as escadas

- abre a porta da rua
e dirige-se para o
carro

- senta crianga na
cadeira e coloca-lhe
o sinto

O qué? - escolher o
que vestir: “M. qual é o
casaco que queres?”

Onde? - escolher onde
quer vestir o casaco
para sair de casa: “M.
queres vestir aquiou I3
em baixo o casaco?”

Quem? - escolher
quem |he coloca o
sinto de seguranga

(quando possivel): “M.
queres que seja a mde
ou o pai a colocar o
sinto?”

Objeto Tangivel (apontar
para as opcdes a escolha)

N2 opcdes: apresentar duas
opgdes

Dar modelo (de forma a
internacionalizar/caracteriza
r as opgOes da crianga, com o
intuito de desenvolver a
linguagem verbal)

Contexto

Momentos da
Rotina Didria

Interesses da
Crianga

Sequéncia da
Atividade

Oportunidades de
Escolha

Estratégias usadas na
Promocado da Escolha

Tempo livre

Crianga gosta de
brincar fisico com
adulto

Instrumentos
musicais

Livro com sons

Musica

- Mae prepara
refeigdo do jantar

- crianga fica com
mae na cozinha
porque ndo gosta de
ficar sozinha

(m3e tenta que
crianga fique a ver
tv ou se concentre
num jogo sozinha
por alguns minutos)

Sab./Dom
Semana

O qué? - escolher o
que fazer: “M. queres
brincar a isto ou
queres  aquilo?”
“Queres ver Tv ou
brincar com o jogo?”;
“Queres ver o panda
ou o baby channel?”

Onde? - escolher onde
brincar:  “M. queres
brincar na cozinha ou
queres ir para a sala?

Com qué? — escolher
com o que brincar: “M.
queres este brinquedo
ou este?”; “Queres ler
este livro ou aquele?”

Quando? - escolher
momento para brincar
com  adulto: “M.
queres que a mae
brinque contigo agora
10 minutos ou quando
estiver a dar o desenho
animado?”

Verbal

Objeto Tangivel (apontar
para as opgdes a escolha)

N2 opcdes: apresentar duas
opgoes

Dar modelo (de forma a
internacionalizar/caracteriza
r as opg¢des da crianga, com o
intuito de desenvolver a
linguagem verbal)
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Momentos

exausta e adormecer

naninha ou este bébé?”;
“M. queres esta chupeta
ou esta?”

Como? — escolher como
adormecer:

“M. queres que a mae/o
pai conte uma histéria ou
cante uma cangdo?”

. Interesses A . .. Oportunidades de Estratégias usadas na
da Rotina ) Sequéncia da Atividade P g,_
L. da Crianga Escolha Promogdo da Escolha
Didria
Sab./Dom
O momento do banho é Semana
partilhado, i. é, tanto a Quem? — escolher quem
mde como o pai ddo d4 o banho: “M. queres
banho. que a mae dé banho ou o
-adulto despe a crianga; pai?” Verbal
- coloca a crianga na Objeto Tangivel (apontar para
banheira C > m as opgdes a escolha)
° osta de - regula temperatura da % d- o:::sco ~er s€
= coglocar ol agua ;n 9 € Hllr\’:ersao ou 1 Ne opcdes: apresentar duas
g & - molha a crianga c uveiro: " queres opgdes
5 de banho pde gel de 4gua na banheira ou de
o - )
Banho R o
osta de banho/champé chuveiro? Dar modelo (de forma a
es%ar de pé -retira gel de O qué? —escolher a internacionalizar/caracterizar
P banho/champé a toalha para se secar: as op¢Bes da crianga, com o
no banho R “ Lo
crianga M. queres esta toalha | intuito de desenvolver a
- retira crianca da branca ou esta das | linguagem verbal)
banheira flores?”
- envolve-an Ih
envolve-a na toalha Ordem? —escolher o que
-leva-a para o quarto | . h N
limpa-a ¢ veste-a colocar primeiro shampé
p. . ou gel de banho: “M.
- pai seca o cabelo a
X d queres agora o gel de
crianga com secador banho ou o champ6?”
Momentos . 2
. Interesses A . .. Oportunidades de Estratégias usadas na
da Rotina . Sequéncia da Atividade -
. da Crianga Escolha Promogdo da Escolha
Didria
Sab./Dom
Semana
Quem? — escolher quem
vai vestir pijama e
adormecer: “M. queres
que seja a mde ou o pai Verbal
. . i i ?” Objeto Tangivel (apontar para
Brincar - adulto vai com crianga Lo as opgdes a escolf(1ar)) i
fisi para o quarto da crianca | Q qué? — escolher o que pg
e Isico e veste-lhe o pijama vestir: “M. vestimos este NS opcBes: apresentar duas
- ) . " 2 opcdes:
3 - deita-se com a crianga pijama ou este? " P
2 Presencga e bermanece em opgdes
8 Hora de do adulto silzndo Com qué? - escolher
deitar crianca rebola na com que | Dar modelo (de forma a
Mdusica cama (‘(::Ieita < bor cima “naninha”/chupeta/”bé | internacionalizar/caracterizar
do ad,ulto até ﬁ‘c)ar bé” adormecer: “M. | as opgBes da crianga, com o
Livros queres dormir com esta | intuito de desenvolver a

linguagem verbal)

Recorrer ao  dossier a
construido na terapia da fala.
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APENDICE H - RESPOSTA DA MAE DA M. A ENTREVISTA
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Entrevistador (E): de que forma descreve o plano implementado ao longo destas
ultimas semanas? O que tem a dizer a cerca do plano?

Mae (M): O que eu tenho a dizer?!... No fundo foi positivo, acho eu, embora
ela seja muito ‘teimozinha' para.. para cumprir mas acho que trouxe
vantagens.

E.: Neste momento qual é a importancia que atribui a criacdo de oportunidades de
escolha? Serd que é a mesma importancia que dava no inicio?

M.: Ah ndo, ndo! Claro que ndo, nem tinha essa no¢do. Nem eu, nem ela, ndo
lhe dava essa oportunidade de escolha, ndo é?! Ndo lhe dava essa
oportunidade de escolha, "é este e mais nada” (riso) quase ndo é?! Acabava
por num... num utilizar no dia a dia.

E.: E qual... E porque é que agora acha que é mais importante?

M.: Ah... Tem os prés e os contras ndo €?! Pois agora ela acaba por querer
exigir mesmo que a mde ndo queira hum hum... ndo €?! (risos) Quer aquele,
quer aquele (risos) depois ds vezes acaba por ndo dar jeito (risos) Por ela
depois, "entdo se até agora escolhi eu agora é que sei, é este". (risos)

E.: Considera ser importante continuar a dar essa oportunidade de escolha a sua filha?

M.: Sim, sim, porque ela cada vez estd maior... e comega também a perceber
melhor agora eu acho que as vezes houve certas coisas que ela nem percebeu
muito bem num é? A vantagem de ser ela a escolher. Quanto maior ela for
também mais fdcil vai ser ela perceber “eu escolhi, se eu escolhi é isto"...
ah..é diferente.

E.: E e em que medida considera que este plano que fomos desenvolvendo com ela
teve impacto na vida dela? Na participacdo, comportamento...

M.: E assim, claro que ela ndo tava habituada, no fundo, a eu deixar escolher
ndo €? Deixar... acabava por ndo deixar hem eu esse espago de manobra. Olha
vais as verdes, vai as amarela, queres o grande queres o pequeno, queres
com a colher, queres com.. Acabava por num, num achar sei ld.. Ndo era
importante ndo sei. Num fer essa ideia.

E.: E na participacdo da crianca e comportamento?
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M.: Na participagdo ela quer fazer tudo, quer fazer tudo. Quer usar o pente,
quer usar tudo, fudo, tudo, a colher, o garfo, tudo, fudo, o prato. (virada
para a crianga) Eu agora estou a ser uma mulher, uma mulher!

E.: Noinicio da intervencdo existiam alguns aspetos especificamente relacionados com
a concentragdo, tinha a ver com o tempo que ela permanecia numa tarefa...ah mesmo
a interagao, a comunicagao, estes eram 0s principais aspectos que apontavam, que
apontou como querendo melhorar.

M.: Sim.
E.: Ahm, notaram alguma evolug¢do?

M.: E assim na parte da concentragdo sim. Ndo sei se tem a ver ou ndo com
o plano, também acho que tem a ver ou ndo com o plano tfambém acho que
tem a ver.. num é? Também comega a crescer, mas |ld estd ainda agora
estdvamos a falar dessa situagdo da televisdo, dos livros, ndo sei qué onde
ela permanece mais tempo.

E.: mesmo nestas atividades da-lhe oportunidade de escolha? Ela tem oportunidade
de de escolher o canal, de escolher os livros...

M.: Ah ela jd sabe aquilo que quer, ai os livros tem que ser o que ela quer. E
com' 6s ldpis! Os ldpis tem que ser os que ela quer num €? Se ela quer os de
gel ndo pode ser os de cor. Isso ela jd.. os livros igual, os livros é daquelas
coisas que ela sabe muito bem o que quer. (virada para a crianga) Alguns sdo
muito chatos ndo € M. os livros?

E.: No plano ah... o plano teve algum impacto sobre si e sobre a sua relagdo com a sua
filha?

M.: Sim, sim claro! Era uma coisa que me passava ao lado de eu estar ld a ver
se ela queria isto ou se queria aquilo ndo €? (risos) eu é que escolhia. (risos)
Claro que sim, mudou logo. Mudou a rotina, mudou tudo!

E.: E de que forma é que este plano se ajustou as rotinas familiares, acha que provocou
grandes alteragdes?

M.: Ndo! Ld estd, é uma questdo de comegar. Depois comega a ser 'prr' do dia
a dia, ja nem notas se estds a perguntar se ela vai comer, se ela quer isto ou
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se quer aquilo depois de comegares a fazer acabas por fazer naturalmente
num.. nem estds a pensar..prontos faz parte, nem tds a pensar se tds a
perguntar se quer o grande, o pequeno, se quer o rosa, se quer o amarelo,
depois de te habituares sai-te naturalmente, nem tou com aquela
preocupagdo porque comega portanto a rotina tanto minha como dela.

E.: Sentiu em algum momento que proporcionar oportunidades de escolha prejudicava
algum aspeto relacionado com a sua filha ou com a sua prdpria rotina?

M.: S6 prejudicou a parte de agora € “eu quero, posso e mando" ndo €? (risos)
Agora ela acha que estd podendo! (riso). Até a terapeuta ja comentou “ddo-
(riso) Quer ser a rainha da sucatal

Ill

te oportunidade e agora pronto

E.: Em que momento e dimensdes foi mais dificil criar as oportunidades de escolha?

M.: Ora, quando ela estad elétrica ndo €?!, ndo quer olhar, quer la bem saber
se vai vestir a camisola se vai vestir as calgas, se tiver desconcentrada... ndo
funciona ld estd, quando ela estd...

E.: Mas nota, por exemplo, tem mais dificuldade na parte da manhd, na parte em que
ela vem da escola, no tempo livre...

M.: Eu acho que de manhd ainda deve ser das piores por isso, (virada para a
crianga) principalmente o vestir. Mas o vestir d noite também é complicado,
o vestir o escolher ela quer brincar. (virada para a crianga) Num quer vestir-
se, ndo € M.? Quer brincar. "Quero ld bem saber se vdo ser azis se vdo ser

Ill

amarelas. Eu num quero vestir

E.: Em que momento e dimensdes se sentiu mais confortavel?

M.: Ah na parte do comer. Para ela escolher, se vai comer os iogurtes, se vai
comer a farinha isso ela decide logo.

E.: E porqué?
M.: Oh talvez por ser uma coisa que lhe dd mais gosto. (riso)

E.: Reparou, ndo sei se notou isso, inicialmente antes de comecar a implementacdo do
estudo a crianga fazia algumas birras. Puxava para tossir. Isso diminuiu?
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M.: Hum... Tem dias, isso depende. Porque as birras dela jd... jd sdo cronicas.
(riso) As birras dela ja sdo... tem dias, acho que ndo tem a ver propriamente
se ela gostar ou ndo é... se lhe der que ndo quer comer ou que ndo quer num
sei qué lembra-se. Embora, 14 estd, a parte do comer também tem fases.
Tem fazes que ela come bem e... e prontos num inventa. Quando anda mais
na fase de ndo querer prontos inventa uma fosse que num tem, da sempre
jeito. (riso)

E.: que aspetos gostaria de alterar na intervencao que foi feita? (siléncio) Tem alguma
sugestdo para melhorar, mudava alguma coisa?

M.: Sei 14, agora no dia a dia a gente td sempre.... Sempre a... Acabar por
por por mudar sei | um bocadico mas... Acaba por criar outras coisas para
ela escolher que antes, de certo, passavam-me ao lado. Mudar propriamente
talvez ndo.

E.: Que estratégias na sua perspetiva, no seu ponto de vista, tornam as oportunidades
de escolha mais efetivas e mais faceis de implementar? O que é que torna isto mais
facil?

M.: Olha a mde estar com paciéncia e ela virada pra isso também porque
(riso) porque nem sempre estou ld ndo ¢? Quando comeco “isto ou isto?”,
"aquilo ou aquilo” ndo é€? E ela ndo esta pr'ali virada olha a mde até acaba por
stressar, prontos!

E.: Nesses momento, por exemplo a...
M.: (interrompe) Depois eu stressando ainda € pior-.

E.: Mas nesses momentos em que ela é mais resistente, acha que é mais facil optar por
coisas que ela gosta...

M.: Acho que ela se tiver co'a telha. Porque a mesma coisa passado um bocado
posso fazer e ela reagir d'outra maneira jd pactuar bem, jd qual é que quer
ou prontos apontar este ou... acho que também ftem a ver ld... prontos....

E.: Entdo considera que as estratégias que fomos utilizando foram as adequadas?

M.: Sim, sim. Porque ndo hd nada que propriamente ela rejeitou mesmo.
Rejeita quando |he lembra porque daqui bocado ja é capaz de fazer e isso
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acontece com o comer, com o vestir ndo €? As vezes dd os 5 minutos e vai-
se outra vez pra.. e ela faz por isso acho que ndo tem a ver propriamente
mas olha com o estado de espirito.

E.: Tem intencdo de continuar a proporcionar estes momentos de oportunidade de
escolha a sua filha?

M: Sim porque isso jd me saia naturalmente. Ndo vou dizer que seja sempre,
sempre, mas... Pode ndo ser acentuado tipo de manhd a noite, ndo vou dizer
que és, mas acabo naturalmente a tomar banho.. acabo por usar isso sem
estar com aquela coisa 'olha agora tenho que fazer'. Eu propria acabo por
fazer sem dar por ela. Ndo vou dizer que seja ali ao pormenor ‘olha queres
isto hum hum', porque ndo dd (risos)preciso de duas horas (risos)

E.: H4 mais alguma informacdo que considere importante implementar, dizer?

M.: Ah com a M. é sempre importante tudo, ndo é? (risos) Porque ela é uma
caixinha de surpresas sempre. Agora tenho que ‘agora aprendi isto’ tem de
se estar sempre (gesto de insistir). Porque ela quando quer ela consegue,
agora ela precisa de... s6 que tem de estar motivada se ndo as vezes isso ndo
funciona. Ela tem de estar motivada, tem de estar concentrada, tem de
estar num ambiente em que ela se sinta bem também, porque se ela ganhar
tipo cisma ou assim esquece! Podes vir Id com a histéria de que A B C ou bem
que se ela ndo gostar num.. e isso ja percebi a muito, foi assim desde
pequena, desde bebezinha e continua. Tem a quem sair (risos).

E.: De uma forma geral acha que o plano que fomos desenvolvendo com ela tem
efeitos, tem um saldo positivo?

M: Ndo, ndo, é positivo, isso é. E como eu digo, nds depois é que acabamos
por as vezes ndo dar aquele tempo porque depois, ndo €, fem dias em que ela
estd ali a colaborar, quando ndo estd também acabas por, olha tens de
avangar porque sendo ndo sais dali. Porque ela também se enguigar. Mas ela
também ¢ 'eu quero eu quero’, mas isso ¢ em tudo.

E.: Tem mais alguma coisa a acrescentar?

M.: Ndo, ndo, ndo. E trabalhar sempre para a frente. Mas 14 esta na parte da
repeticdo. Queres o ldpis azul ou vermelho? Queres o prato redondo,
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quadrado ou ndo sei qué. E depois acabas por exprimir mais ali as palavras e
olhar nos olhos dela concentrada a dizer e nota-se ndo €... 'Nd quer’ € agora
td sempre a sair, agora € o 'caiu’, agora sei muito bem quando ela quer dizer
o caiu outras vezes é ‘caio’ ' cai. Eu percebo bem o 'ito’, 'ixo’ Id estd a histédria
de ir levar ao lixo, 0 'ixo’. Ah... o xixi, 'X€X&' anda sempre. Prontos ha vdrias
palavras que nés comegamos a perceber o que ela queria dizer e insistiu
porque também, e acho que fambém teve a ver com essa parte de ‘o branco,
o amarelo’, da cabega, os t6tds para por na cabega, para fazer com o secador
e ela vai logo 'zeeeuuuu’. Prontos acho que fambém tem a ver com essa parte
de ndo nés escolher, mas de nés estar a frisar mais, de estar a perguntar
se € este ou se € aquele, sé o branco se € o azul ou bege, se é o grande ou o
pequeno, se € o ldpis, se é caneta, se agora é este livro ndo sei qué, se é este
ou aquele. Essas pequenas coisas que ela agora tenta dizer. E nota-se vdrias
coisas que ela acabou por..'a bola’ (siléncio) 'A bola'..Hd vdrias coisas que eu
notei.

E.: Ainda bem, entdo melhorou a parte da comunicacdo que era uma das partes que...

M.: Que preocupava e que era uma das partes que continua a ser a que agora
estamos mais (gesto de focar) mais... Id esta foi o andar, o comer melhorou,
ndo tem nada a ver com a parte da alimentagdo, embora na creche os sélidos
parece que sdo melhores que os da mde (risos). E a... Id estd, a fala continua
a ser o ponto agora, mas faz parte ‘blablabla’ da mde falar. (risos) ainda
tenho de falar mais para ajudd-la, pra ela...

E.: Dar modelagem, é uma das estratégias.

M.: Pois €, pois é. Vamos ter de continuar nesse trabalho agora.

E.: Obrigada.
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ANEXO 1 — ROTINA DO CONTEXTO FAMILIAR DE M.
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Aspetos a observar

Observagao

Quem acorda primeiro?
Onde é que a crianga
dorme?

Como é que a crianga
mostra que ja acordou?
O que ela faz quando é
retirada  rapidamente?
Ela fica feliz quando é
retirada? Ou senta-se
sozinha por  alguns
minutos? O que é que ela
faz?

O que é que a familia faz
durante esse tempo?
Quem ajuda a crianga a
vestir?

Ela colabora com o vestir?
Como?

Como é o humor da
crianga?

Como é o humor de quem
a veste?

Como é a comunicagdo?
O que a crianga faz
enquanto muda a fralda?

No momento da observacgdo, o pai ja tinha saido para o trabalho e a mde
estava acordada e vestida. Aquando da chegada da observadora a crianga
ja estava acordada e emitia vocalizagGes para que a mae se dirigisse ao
quarto.

A crianga dorme no quarto ao lado dos pais, numa cama tipo bergo com
grades de protecgdo.

Enquanto a mde ndo entra a M. espreita em direc¢do a porta e emite
vocalizagdes, variando entre a posigdo de sentada, pé e joelhos. Quando a
mae entra diz “bom dia” e sorri para a crianga, abre a janela e explica a
crianga que estd um dia de sol, quentinho.

A M. vé a observadora e sorri.

-“Podemos ir 4 Sofia?” pergunta a méde. A M. responde “Eh” e sorri.

- “Vamos aos meninos?”; M. acena afirmativamente. Mde pede um
beijinho de bom dia enquanto a tira da cama e M. da um abraco e aponta
para imagem de um anjo a que a mae chama “Jesus”. M. Insiste apontando
para aimagem e a mde da-lhe aimagem para que a crianga a possa beijar.
M. beija a imagem e sorri. Depois mde pergunta: “Tem xixi?”; M. acena que
ndo e aponta para a fralda. Procura observadora.

M. contribui para tirar a roupa dando o brago, puxando a roupa para retirar
a cabeca. Quando vai para o colo e mée |he diz que vai tomar banho ela
acena e diz “na-ndo”. Mae dirige-se para o WC, senta-a no colo enquanto
prepara a agua e lava a crianga no bidé, enquanto isto M. d4 palmadinhas
na barriga e na fralda. Mae retira a fralda e coloca-a dentro do bidé e M.
aponta para o gel de banho. M. bate as pernas para brincar e mae explica
gue ndo porque ndo tém tempo e que o poderd fazer mais tarde (“logo &
noite”). Quando mae retira M. da dgua para a secar, a crianga vé o seu
reflexo no espelho e admira-o enquanto mae a enxuga.

Mae leva crianga para o quarto da crianga que fica mesmo ao lado coloca-a
sobre o fraldario e coloca creme. M. procura toalhitas e pega numa que
estava perdida e mae repreende-a dizendo “ndo senhora, estd ai esquecida
e pode estar suja”. Passa-lhe a fralda para a mdo da crianga e depois
pergunta “podemos por?” e retira-lhe a fralda e coloca-a.

M. mexe com a m3o (abana/roda) e mae pergunta “o que tem a tua m&o”.
Enquanto Ihe calga a meia calga. Para levantar a crianga a mde conta “1, 2,
31” e crianga sorri no momento em que mae a puxa/levanta.

M3e veste a camisola e pede a m&o da crianga, “Pde aqui! Ndo, ndo é na
cabega. Onde é a mdo?”. M. mexe no creme e mae repreende. “Vamos
vestir esta?”(saia).

“Ohloh!” responde a crianga, mde pergunta “O qué?”. M. emite
vocalizagOes e ri.

M3e explica que tem casaco “grosso”, mas “ndo vais precisar dele”, M.
acena que sim. “Vais?, mas ta sol. Logo a noite vestes” responde a mae.
Durante o vestir, made conversa com a crianga. “Vamos calgar? Nao!? Entdo
vais descalga?”.

Crianga tosse e expele expetoragdo — mae incentiva a que ela deite para
fora.

“Vamos pentear, por creme e lavar a cara? Vamos 1a” P&e a crianga no
chdo. M. dirige-se ao aquecedor e explora (mexe, espreita, toca. Mae vai
para o WC e crianga segue-a. Enquanto mae penteia, M. brinca com o pote
que esta dentro da banheira e faz vocalizagdes. “ Vai preso ou com fita
filha?, Acho melhor ir preso. N&o estd liso. Ontem ndo desfizemos a tranga.
Hoje ndo vai com a fita.” M: choraminga e mae responde “N&o vais chorar,
com a S.* também ndo choras e ela puxa-te o cabelo para fazer as trangas.
Toma segura na saquinha dos elasticos.” Crianga brinca com a saca e mae
termina de a pentear.

*S. é a auxiliar de educagdo da sua sala na creche.




ANEXO 2 — GRELHA DE OBSERVACAO
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ANEXO 3 — PEDIDO DIRIGIDO AO SISTEMA NACIONAL DE
INTERVENCAO PRECOCE PARA A COLABORACAO DAS EQUIPAS
LOCAIS DE INTERVENCAO NO ESTUDO
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Porto, 18 de Marco de 2016

ESCOLA SUPERIOR DE EDUCACAD
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Exma. Comissao Nacional de Intervencgio Precoce,

Serve o presente como pedido de colaboracdo as Equipas Locais de Intervencio
coordenadas por V/ Exceléncia, no projeto de investigacio “A outodeterminagdo como
elemento central na participegdo de criancos com incapacidade: a implementagGo de
oportunidades de escolhe em contexto familiar”. Este projeto enquadra-se numa linha
de investigagdo em desenvolvimento pelo centro por mim coordenado - a Unidade de
Apoio a Escola Inclusiva (UAEI) - da Escola Superior de Educacdo do Porto (ESEP). Esta
linha pretende contribuir com conhecimento empirico sobre praticas fomentadoras do
desenvolvimento de competéncias de autodeterminacio, desde idades precoces, em

criangas com ou em risco de atraso de desenvolvimento.

O pedido de colaboracdo que agora vos enderecamos — e que mais tarde gostariamos
de alargar o seu d3mbito -, relaciona-se com o apuramento das perspectivas dos pais

através de um questionario - acerca da importancia e facilidade na implementacio de
oportunidades de escolha. Este estudo conta com a colaboracdo da estudante Susana
Ferreira no ambite da tese de mestrado em Educacdo Especial: Multideficiéncia e

Problemas da Cognicdo (ESEP), orientada pela Doutora Mdnica Silveira Maia.

Para o efeito, pedimos a V/ colaboracdo na divulgagio do questiondrio junto de
familias com criancas acompanhadas pelas V/ equipas. O questionario encontra-se
acessivel electronicamente:
https://qtrial201544az1.az1.qualtrics.com/jfe/preview/SV_bmtQOQKnBNGPe6h. Mais
se informa que o referido questiondrio destina-se apenas a recolha e tratamento de
dados para o trabalho de projetoc em causa, estando garantido o anonimato e

confidencialidade dos dados.

Assim, vimos solicitar a V/ colaboracdo neste estudo — especificamente no processo de

divulgacio do questionario junto das familias abrangidas pelos V/ servicos.

/

(Coordenadora do Mestrado em Educacdo Especial: Multideficiéncia e Problemas da

Prof. Doutora Manuela Sanches Ferreira

Cognigdo, Escola Superior de Educagdo do Porto)



ANEXO 4 — DECLARACAO REDIGIDA PELA ORIENTADORA DO
MESTRADO EM EDUCAGAO ESPECIAL: MULTIDEFICIENCIA E
PROBLEMAS DE COGNIGCAO, PROF. DOUTORA MONICA SILVEIRA
MAIA
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ESCOLA SUPERIOR DF EDUCACAC DECLARACAD DA ORIENTADORA

Susana Ferreira, estudante do curso de Mestrado em tduca¢do Especial: Multideficiéncia e
Problemas de Cognicio da tscola Superior de Educacio do Instituto Politéenico do Porto,
encontra-se em fase de claboracdo do Projecto em Educacio Especial e, nesse contexto,
pretende desenvolver um estudo cujo objectivo é o de analisar as perspectivas dos pais acerca

da impartancia e imp ¢do de opor

de escotha em contexto familiar tendo por

referéncia a comparacao entre agregados que induam criangas com ou em risco de atraso no

d i 1 A 'Y ”

e cujas criangas apr tipico

q

Para a analise da importancia ¢ implementacio de préticas pr das oportunidades de
escolha em contexto familiar, pretendemos solicitar aos pais o preenchimento de um breve
questiondrie cuja construgdo - fortemente ancorada noutros estudos sobre o tema — foi alvo
de pilotagem e andlise por um painel de peritos. O envio do questionario sera teito via
electronica com recurso ao software qualtrics, tentando abranger como respondentes familias
residentes nas Zonas Norte, Centro ¢ Sul de Portugal Continental. Mais se informa que o
referido questiondrio destina-se apenas a recolha ¢ tratamento de dados para o trabalho de
projecto em causa. O questionario ndo solicita qualquer informacio de identificacio pessoal,
estando garantido o anonimato e confidencialidade no tratamento dos dados.

Assim, vimos solicitar 3 V/ autorizacdo e colaboragiv no processo de envio dos questiondrios

as familias abrangidas pelos V/ servigos.

Porto, Mar¢e 2016

A Orientadora do Trabalho de Projecto

Ménica Silveira Maia

(Professara Adjunta Convidada da ESF-1PP)
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ANEXO 5 — CONSENTIMENTO INFORMADO AOS PAIS
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ES E POLITECNICO
DO PORTO
ESCOLA SUPERIOR DE EDUCACIT\O

Exmo. Sr. Encarregado de Educacao,

Serve a presente carta como pedido de colaboracdo no projeto de
investigacdo “A autodeterminagcdo como elemento central na participacéo de
criangas com incapacidade: a implementagdo de oportunidades de escolha em
contexto familiar”. Este projeto surge no ambito da tese de mestrado em
Educacdo Especial: Multideficiéncia e Problemas da Cognicao (Escola Superior
de Educacao do Porto) desenvolvida por Susana Cristina Rodrigues Ferreira, sob
orientacao da Doutora Mdnica Silveira Maia.

Tendo por base a importancia eminente de promover competéncias de
autodeterminacdo desde cedo, nomeadamente no que respeita a criangas com
ou em risco de atraso desenvolvimental, este estudo pretende analisar em que
medida de pais de criancas, entre os 1 e 6 anos de idade, consideram
importante e facil a promocdo de oportunidades de escolha em contexto
familiar —assumindo que esta é uma competéncia base a participacdo plena da
crianca nos diferentes contextos de vida. Por oportunidades de escolha
entendemos todas as situacdes em que é facultada a criancga a possibilidade de
selecionar uma entre alternativas com base nas suas preferéncias individuais
(por exemplo, em relacdo a atividades, objetos...).

O preenchimento do questionario efetua-se em cerca de 15 minutos e ndo
envolve quaisquer dados de identificacdo dos respondentes ou das criancas a
que se referem as suas respostas — garantindo, pois, absoluto anonimato e
confidencialidade.

A V/ participacdo no estudo é voluntaria.
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Formulario de Consentimento Informado

Eu,

, declaro que li e compreendi a informacgado acima descrita e
voluntariamente participarei neste estudo. Compreendo também que os

registos sao confidenciais.

Recebi e assinei este formuldrio por concordar com as condicGes deste
projeto.

Assinatura do Encarregado de Educagao Data

Assinatura do Investigador
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