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RESUMO

As familias de criancas com Necessidades Educativas Especiais enfrentam
inimeras situacdes dificeis e adversas. Uma crianga que apresenta algum tipo de NEE
pode ter um grande impacto na familia, levando a que as interacBes que nela se
estabelecem produzam muitas vezes stresse, ansiedade e frustragao.

A presente investigacdo tem como objetivo primordial analisar as implicacGes da
presenca de uma crianca com NEE na dindmica da sua familia. Para responder a este
objetivo foram utilizados dois instrumentos, um Questionario S6cio Demogréfico e um
Questionario para a Familia (adaptado de FENACERCI & AIAS, 2006).

O estudo baseia-se numa amostra de 36 familias, as quais correspondem 36
criancas com NEE (ldades: M=6,9 anos; DP=3,137).

Os resultados revelam que estas familias despendem a maior parte do seu tempo
em atividades que envolvem diretamente os seus filhos, como € o caso das atividades de
reabilitacdo e das atividades de jogo, descurando varios aspetos da sua vida social. Os
resultados revelam também que estas familias sentem que apresentam niveis de bem-
estar inferiores, quando comparadas com outras familias, optando pelo stresse e
ansiedade como as caracteristicas que melhor as definem, procurando sempre que
necessitam o apoio da sua familia, constituindo-se esta como a sua rede de suporte
social de eleicao.

Em termos de correlagdes, ndo se encontram relagGes significativas entre a Idade
dos pais e 0 Stresse e entre as variaveis Estatuto Socioecondémico e Stresse. Contudo,
encontram-se relacdes significativas entre as variaveis Estatuto Socioecondémico e
Felicidade das familias, associacfes significativas entre o Estatuto Socioecondémico e o
Suporte Social recebido e ainda associacdes significativas entre o Suporte Social

recebido e a Competéncia na prestacdo de cuidados a crianca.

Palavras-Chave: Familia; Dindmica Familiar; Necessidades Educativas Especialis;

Stresse; Rede de suporte social



ABSTRACT

Families of children with special educational needs (SEN) face many difficult
situations and conditions. A child with SEN can have a major impact on the family,
leading to the interactions established therein often produce stress, anxiety and
frustration.

This research aims to analyze the influence of children with SEN in the
dynamics of your family. To meet this objective we have used two instruments, a Socio
Demographic Questionnaire and a Questionnaire for the Family (adapted from
FENACERCI & AIAS, 2006).

The study is based on a sample of 36 families, which correspond to 36 children
with special educational needs (Ages: M=6,9 years, SD=3,137).

The results show that these families spend most of their time on activities that
directly involve their children, as is the case of rehabilitation activities and game
activities, neglecting various aspects of social life. The results also show that these
families feel levels of welfare lower when compared with other families, opting for
stress and anxiety as the characteristics that best define them, looking for whenever they
need the support of this family, becoming this as their social support of choice.

In terms of correlations, there’s no significant relationship between the parents
age and stress and between socioeconomic status and stress. However, there are
significant associations between socioeconomic status and happiness of families,
significant associations between socioeconomic status and social support received and
significant associations between social support received and competence in providing

care to the child.

Keywords: Family, Family Dynamics; Special Educations Needs; Stress; Social Support

Network
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Introducéo

Sdo varios os autores que se tém debrucado acerca do estudo da importancia da
familia e a forma como se desenvolve a sua dindmica. A definicdo deste conceito e da
sua estrutura, bem como das suas fungdes, foram sofrendo alteracdes significativas ao
longo das ultimas décadas, acompanhando as modificacdes que foram ocorrendo na
sociedade e cultura atuais. Contudo e apesar das mudangas verificadas, a semelhanca do
que referem Falloon e colaboradores (1993), a familia tem como principal funcdo apoiar
e auxiliar os seus membros, principalmente nos momentos de crise.

Atualmente, muitos estudos realizados acerca desta tematica (familia) tém
incidido sobre a importancia que os pais atribuem ao desenvolvimento dos filhos, as
expetativas, 0s sentimentos e as suas atitudes antes e apds o0 momento do nascimento.
No caso especifico de criangas com Necessidades Educativas Especiais (NEE) e
reportando-nos especialmente a0 momento do nascimento ou do diagnostico, estas
expetativas sdo muitas vezes irrealistas e desajustadas e os sentimentos evidenciados
sdo usualmente negativos (e.g., sentimentos de ineficacia e incompeténcia, angustia,
tristeza) e antagdnicos, podendo oscilar entre a recusa total da crianca e a sua extrema
protecdo. Estas expetativas e sentimentos decorrentes do confronto com a perda do bebé
idealizado poderdo ter sérias repercussdes ao nivel das relacdes e interagcdes existentes
dentro do sistema familiar e, consequentemente, no nivel desenvolvimental e
comportamental da crianca.

O processo de luto do bebé imaginado e a posterior aceitagdo e adaptacdo a
crianca é um processo moroso e que difere de familia para familia, dependendo das suas
caracteristicas, capacidades, recursos formais e informais de que dispde e da informacao
que Ihe é fornecida acerca das possiveis causas e consequéncias da condicdo da crianca.

Com a presente investigacdo pretendemos dar um contributo para um melhor
entendimento de como decorre a interacdo e como se processam as relacdes numa
familia onde estd presente uma crianca com NEE. Mais precisamente pretende-se
analisar as implicacGes da presenca da crianca e de que forma esta situacdo afeta a
familia e os subsistemas familiares, designadamente o subsistema parental, contribuindo
para uma compreensdo facilitada de como ocorre o processo de adaptacdo a esta
condicdo. E de particular interesse estudar de que forma os sentimentos e atitudes dos

pais e irmdos sdo influenciados pela NEE da crianca e analisar as possiveis



consequéncias ao nivel da dinamica familiar, nomeadamente as experiéncias parentais
aquando do diagndstico da crianca, as dindmicas relacionais estabelecidas, as emogdes
sentidas pelo inquirido e parceiro(a) relativamente ao futuro da crianga, 0s momentos
criticos na historia familiar e o suporte externo providenciado a familia.

Interessa-nos ainda analisar as possiveis implicacGes de algumas variaveis socio
demograficas em alguns aspetos da dindmica familiar e as implica¢des do suporte social
no que se refere a prestacdo de cuidados a crianca.

Tendo por base os principios referenciados, o presente estudo encontra-se
dividido em duas partes principais. A primeira parte integra os trés capitulos pelos quais
se encontra dividido o enquadramento tedrico, a segunda parte € referente ao estudo
empirico.

O enquadramento teorico do estudo (Parte I) engloba trés areas tematicas, que
correspondem a trés capitulos, designadamente Capitulo 1 — A Familia — espaco
educativo de exceléncia, Capitulo 2 — O nascimento de uma crianga com Necessidades
Educativas Especiais e Capitulo 3 - A criangca com Necessidades Educativas Especiais
e as implicagbes na Dinamica Familiar, todos eles contendo subpontos acerca dos
temas referenciados.

A segunda parte é constituida pela planificacdo do estudo empirico e resultados
e engloba o Capitulo 4 - Metodologia e objetivos do estudo. Sdo definidos a
problematica e 0s principais objetivos que se pretendem alcancar, bem como a
metodologia adotada na recolha e tratamento dos dados. E ainda definido o tipo de
estudo e caracterizados a amostra e 0s instrumentos utilizados.

No quinto capitulo é feita a apresentacdo, analise e discussdo dos dados obtidos.

Por fim, sdo tecidas as principais conclusdes e consideracdes finais, que incluem

as limitacdes do estudo e sugestdes para futuras investigacoes.



| — Enquadramento Teorico

Capitulo 1 — A Familia — Espaco educativo de exceléncia

1.1. Familia — Definicdo de conceitos

Definir o conceito de familia é uma tarefa um pouco dificil, devido a
complexidade inerente a este conceito e que dificulta a opcdo por uma definicdo em
detrimento de outra. E consensual que o estatuto de familia bem como a definicio deste
conceito foram sofrendo alteragdes marcantes ao longo do tempo, o que faz com que
exista uma enorme diversidade de defini¢Ges (Oliveira, 2002).

Segundo Falloon, Laporta, Fadden e Graham-Hole (1993), uma das principais
mudancas, verificadas essencialmente na cultura ocidental, prende-se com a alteracéo de
uma familia tipica de classe média, constituida pela mae, pai e dois filhos,
preferencialmente um rapaz e uma rapariga, para um maior nimero de combinagdes
familiares, como as familias monoparentais, as familias reconstituidas onde existem
pais adotivos, criangas com ou sem irmaos, etc., as quais sdo cada vez mais visiveis na
sociedade atual.

Para Borges (2003), a realidade atual € marcada cada vez mais pelo
individualismo, relacionamentos de curta duracdo e pela valorizacdo do material e
desvalorizacdo do emocional, sendo que as familias tém sofrido grandes transformacdes
internas na tentativa de criar novas estruturas que permitam enfrentar esta mesma
realidade.

Quanto ao significado do conceito de familia, Falloon e colaboradores (1993)
defendem a perspetiva de que este conceito ndo deve ser restringido apenas aos
elementos que partilham a mesma habitacdo ou 0 mesmo espaco. Para estes autores, 0
conceito de familia deve englobar também todos os individuos que pertencem a rede
social préxima, a qual tem como principal objetivo proporcionar suporte sempre que
necessario. Os mesmos autores postulam ainda que a familia pode ser definida de dois
modos distintos. Por um lado, pode integrar o conjunto de pessoas que convivem

diariamente na mesma casa. Por outro lado, a familia pode integrar todos os individuos



que diariamente fornecem uns aos outros o suporte emocional e fisico necessario,
independentemente de partilharem ou ndo o local de residéncia.

Segundo a definicdo de Gameiro (1992, p.187) a familia “¢ uma rede complexa
de relacbes e emocBes que ndo sdo passiveis de ser pensadas com 0s instrumentos
criados para o estudo dos individuos (...) A simples descri¢do de uma familia ndo serve
para transmitir a riqgueza e a complexidade relacional desta estrutura”.

Na mesma linha de pensamento, Velho (2006), salienta o facto da familia se
constituir como uma enorme rede de relagdes, onde se verifica uma interdependéncia
entre os elementos que a constituem, rede essa que pode incluir a familia alargada,
amigos e vizinhos e se torna extremamente Util em todos os momentos de vida da
familia, sobretudo nos de crise.

Neste sentido, Silva (1996) salienta que apesar de todas as mudangas que se tém
vindo a verificar ao nivel da dindmica familiar, esta ir4 continuar a desempenhar a sua
crucial tarefa, fornecer todo o tipo de cuidados (emocionais, fisicos e sociais),

constituindo-se este como o seu principal papel.

1.2. Func¢6es da Familia

No que respeita as funcbes ou papel da familia, Singly (2000) refere que no
passado este “consistia fundamentalmente na transmissdo do patriménio material e
sobretudo espiritual, de uma geracdo a outra, enquanto hoje tende a privilegiar a
construcdo da identidade pessoal, tanto nas relagdes conjugais como parentais e filiais”
(p. 10).

A medida que a sociedade foi sofrendo algumas transformacdes ao nivel dos
modos de vida e dos papéis desempenhados pelos individuos, também a familia, como
contexto pertencente a sociedade, sofre alteracbes. Anteriormente 0s papéis
desempenhados por esta eram muito mais rigidos (Soares & Carvalho, 2003).
Atualmente assiste-se a familias personalizadas, que agem cada vez mais no sentido da
promoc¢do da pessoa em todas as suas dimensdes e no respeito pelo outro (Singly,
2000), evoluindo na direcdo de uma maior individualizacdo dos seus membros (Soares
& Carvalho, 2003). Assinale-se que as familias se constituem como o0s principais
agentes de socializacdo e de educacdo, independentemente do seu nivel econémico e

das suas orientac@es politicas e culturais (Oliveira, 2002).



Neste sentido, sdo varias as fungdes atribuidas a familia, das quais se destacam a
sua enorme contribuicdo para o desenvolvimento dos seus elementos e na seguranca dos
mesmos. E também a familia que cabe a funcdo de satisfazer as necessidades bésicas
dos membros que a constituem, bem como o estabelecimento dos primeiros contactos
com a vida social (Oliveira, 1994).

Para MacFarlane (1995) a familia proxima e a familia alargada, tém sido
considerados como modelos comportamentais de exceléncia para a crianga, revestindo-
se como 0s principais responsaveis pela sua socializacdo, prestando todo o tipo de
cuidados necessarios. Sdo também estes dois subsistemas que tém a funcao de transmitir
a crianca todas as regras e padrGes necessarios ao longo do seu desenvolvimento. O
subsistema parental, usualmente constituido pelo pai e pela mae, tem como funcdes
basicas apoiar e estimular, o melhor possivel, o desenvolvimento e o crescimento das
criangas/jovens, com vista a sua futura socializa¢ao e autonomia.

No que concerne as fungdes da familia, também Flores (1999) salienta que
podem ser de diferentes tipos, nomeadamente dar afeto, educacdo e vocacao. O sistema
familiar esta sempre presente em todos os contextos e atividades, atividades estas que se
diferenciam quanto a sua importancia e quantidade de tempo que requerem dos
diferentes membros da familia.

Rodrigo e Palacios (2009) consideram que 0s pais ndo sdo apenas promotores do
desenvolvimento dos seus filhos, eles proprios sdo considerados como sujeitos que se
encontram num processo de desenvolvimento continuo, sendo que desta perspetiva
surgem uma série de funcdes da familia, entre as quais: i) a familia €é um meio que
facilita a “constru¢cdo” de pessoas adultas, que possuem um determinado grau de
autoestima e de autoconfianca, estando sujeitas aos conflitos e situaces stressantes
diarias, as quais provocam alteracGes ao nivel do seu bem-estar psicologico; ii) é na
familia que se aprende a enfrentar os medos e a assumir responsabilidades, fatores estes
que orientam os individuos no sentido da integracdo ao seu meio social e garantem a sua
realizacdo; iii) por fim, a familia funciona como uma rede de suporte social bastante
importante nas decisfes e mudancas que o individuo ter4 que fazer enquanto adulto,
como a procura de emprego ou de casa, ou 0 estabelecimento de novas relagdes sociais.

Focando a atencdo naquilo que sdo os principais papéis desempenhados pela
familia, pode referir-se que, ndo raras vezes, esta é referenciada como um espaco

educativo por exceléncia, fundamental para o desenvolvimento da crianca.



Rodrigo e Palacios (2009) consideram ainda que existem quatro funcgdes basicas
atribuidas a familia, essencialmente até ao momento em que os seus filhos se encontram
preparados para conseguir um desenvolvimento independente das influéncias familiares.
Estas funcGes séo:

1) Assegurar o crescimento séo dos filhos e facilitar a sua socializagdo, ndo
esquecendo o seu bem-estar fisico, essencialmente durante os primeiros anos de vida;

2) Demonstrar um clima de afeto e de apoio, pois s6 na presenca destes dois
fatores seréd possivel um adequado desenvolvimento psicoldgico dos filhos. Este clima
de apoio e afeto pressupde o estabelecimento de relagdes de vinculagdo entre os
membros da familia, bem como sentimentos de relagdo privilegiada e de compromisso
emocional, por parte da crianga. Familias que manifestam um clima de apoio favorecem
a busca de ajuda em situacdes dificeis e tensas e facilitam a comunicacdo com 0s
restantes elementos da familia;

3) Estimular a capacidade dos filhos, de modo a que estes possam relacionar-se
competentemente com o meio envolvente, por forma a responderem eficazmente as
exigéncias do mesmo;

4) Atuar como facilitador no contacto com outros contextos de socializacdo
complementares, ou seja, contextos educativos extrafamiliares como o jardim-de-
infancia ou a escola.

Assim, e como espaco educativo de exceléncia que é, a familia € muitas vezes
considerada como o principal agente que contribui para a socializacdo e para a
autonomia, no qual se vivem inimeras emocdes e se partilham afetos, quer positivos
quer negativos, entre cada um dos membros que a constituem. E um lugar onde
convivem varias relacdes de parentesco e vinculacdo e onde se partilha solidariedade e
confidencialidade, sendo um espaco de privilégio para a construcdo de significado e

sentimento de pertenca (Costa, 2004).

1.3. A Familia como grupo

Bleger (1996) entende o conceito de grupo como um conjunto de pessoas que
interagem e se relacionam entre si. Um grupo corresponde a um espaco no qual os
individuos podem falar acerca dos seus problemas (Leoni, 2005), angustias ou partilhar

todo o tipo de experiéncias, sejam elas positivas ou negativas. Cria-se desta forma um



ambiente propicio a ajuda matua, no qual os sentimentos s&o partilhados e trabalhados
(Leoni, 1995).

Assim, pode concluir-se que a familia se institui como um bom exemplo daquilo
que € o conceito de grupo. Sendo a familia um grupo de individuos com uma dindmica
prépria, que se relacionam e interagem frequentemente, importa referir de que forma
certas variaveis podem influenciar essa mesma dinamica familiar. Para tal, urge a
necessidade de descrever dois importantes modelos/abordagens, nomeadamente o
Modelo Bio ecolégico de Bronfenbrenner e a Abordagem Sistémica.

1.3.1. Modelo Bio ecoldgico de Bronfenbrenner

Face & importancia do estudo do individuo e da forma como este interage com o
meio, de uma forma mais individualizada (e ndo tanto de sistema, como sera descrito
posteriormente), torna-se relevante fazer alusdo ao modelo ecologico do
desenvolvimento humano.

O modelo ecoldgico do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner (1979)
insere-se numa perspetiva ecoldgica em que a crianca, a familia e as instituicdes ndo séo
concetualizadas como independentes, mas como elementos de um todo organizado.

Desta forma, este modelo permite perceber o processo de interacdo e
desenvolvimento do individuo. Assim, o desenvolvimento da crianca pode ser analisado
em distintos momentos ao longo do tempo e dentro dos diferentes contextos de vida,
ndo s da propria crianca, como de toda a familia (Boavida, 1995). Seguindo esta linha
de pensamento, Flores (1999) refere que, neste modelo, o desenvolvimento e o
comportamento humano s6 podem ser compreendidos se se tiver em conta o contexto
em que ocorrem.,

Numa perspetiva ecoldgica, Bronfenbrenner (1979) operacionaliza estes
contextos de desenvolvimento através de um modelo de estruturas concéntricas,
representando quatro niveis em torno da crianca, nomeadamente: o Microssistema que
corresponde ao préprio individuo; o Mesossistema, que pode ser o contexto familiar, a
escola, a creche; o Exossistema que é constituido pelas estruturas sociais, como o local
de trabalho dos pais ou a rede social dos mesmos; e 0 Macrossistema que representa o
contexto cultural e legal onde estdo inseridos 0s sistemas anteriormente descritos.

De acordo com Bronfenbrenner (1979), o desenvolvimento psicolégico da

crianca pode ser afetado pela agdo reciproca dos varios ambientes em que se encontra



(familia/creche; familia/escola), atendendo a que todos estdo em permanente relagéo e
interacdo, por aquilo que acontece nos ambientes frequentados pelos pais (e.g., trabalho)

e pelas mudancas que ocorrem ao longo do tempo no ambiente em que a crianga vive.

1.3.2. Abordagem Sistémica

N&o menos importante que perceber o modo de interacdo do individuo com o
meio numa perspetiva mais individualizada, é o perceber o individuo enquanto parte
integrante de um todo que é a sua familia.

De acordo com a Abordagem Sistémica, todos os sistemas® sdo abertos, dotados
de fronteiras e pertencentes a um contexto e todos eles se organizam de acordo com
finalidades e tendem para a homeostasia. Segundo Bertalanffy (1973), da mesma forma
que cada organismo é um sistema, ou seja, uma ordem dinamica de partes entre as quais
se verificam interagdes reciprocas, também a familia pode ser entendida como um
sistema aberto ou autorregulado, uma vez que é constituida por varias unidades que se
encontram ligadas entre si, de que é exemplo o afeto, encontrando-se em interacdo
constante e em interacdo com o exterior. Como sistema autorregulado que é, €
caracterizado pelas trés propriedades aplicadas a interagdo: equifinalidade, totalidade e
retroacao.

E neste contexto que Minuchin (1985) refere que “o sistema familiar é
complexo, composto por subsistemas interdependentes; cada individuo é um
subsistema, assim como cada dupla pai-filho, irmdos, marido-mulher e avds-netos. As
interacdes das pessoas dentro e entre subsistemas sdo controladas por regras e padrdes
implicitos, recorrentes e estaveis, que sdo tanto mantidos como também criados por
todos os participantes” (p. 291).

Enguanto sistema, a familia é entendida como um todo, mas também como parte
integrante de outros sistemas mais vastos nos quais se encontra inserida, como a
comunidade e a sociedade (Relvas, 1996). Desta forma e de modo a compreender o
comportamento dos seus membros, ha que ter em conta as interacdes dos varios grupos
nos quais o individuo se encontra inserido. A familia enquanto sistema preconiza que o

comportamento de cada um dos individuos é ao mesmo tempo, fator e produto do

! Pecanha e Lacharité (2007) consideram que um sistema diz respeito a interdependéncia dos
elementos que o constituem.



comportamento dos restantes elementos que constituem este sistema (Barreiros, 1996,
citado por Costa, 2004).

A familia é assim entendida como um sistema com capacidade autorreguladora,
que possui a sua propria dindmica, a qual Ihe confere autonomia. Outra das
caracteristicas da familia enquanto sistema é o facto de esta demonstrar uma grande
capacidade para transformar a desordem existente no sistema, por forma a atingir a
ordem de que necessita, permitindo-lhe a sua sobrevivéncia (Relvas, 1996).

Como sistema, a familia desenvolve-se gradualmente e vivencia constantemente
perdas, mas a todo o0 momento séo realizados esfor¢os no sentido de compreender estas
mesmas perdas, por forma a dar continuidade a vida (Fonseca, 2003, citado por Leoni,
2005).

Segundo esta abordagem e de acordo com Minuchin (1985), a familia constitui
um tipo especial de sistema que contém: uma estrutura, que se refere as interacGes
existentes entre os membros pertencentes ao sistema e que refletem hierarquias sociais e
tensdes; padrdes, que definem a forma como a familia toma decisdes e estabelece as
regras de comportamento dos seus membros; e propriedades que contribuem para a
organizacdo da estabilidade e da mudanca. Assim, a familia deve ser entendida como
um sistema em interacdo, composto por Varios subsistemas, como por exemplo o
subsistema pais-filhos.

Cornwell e Korteland (1997) defendem que a familia constroi a sua propria
realidade através do processo central que é a comunicacdo. Para estes investigadores a
qualidade das interacdes entre os membros da familia, depende por um lado da coesdo,
ou seja, da ligagdo emocional estabelecida entre os membros e da independéncia que
cada um possui dentro do sistema familia e, por outro lado, da capacidade da familia em
mudar perante situacGes desenvolvimentais e de stresse (Olson, Edwards & Hunter,
1987). Cornwell e Korteland (1997) dao ainda énfase ao papel que a cultura exerce no
sistema familiar, sendo que fatores como a religido ou o estatuto socioeconémico
influenciam as caracteristicas familiares que, por sua vez, modificardo as interacdes
existentes no sistema.

Assinale-se que a teoria sistémica se constitui como um contributo bastante
importante na explicacdo de como determinada situacdo ou problema de um individuo é
passivel de afetar toda a estrutura e dindmica familiares (Leoni, 2005).

Nesta imbricada rede de relacbes e emocdes entre os diversos individuos do

sistema familiar, o nascimento de uma crianga com Necessidades Educativas Especiais
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(NEE) leva a que a familia tenha de enfrentar diversos desafios e situacdes dificeis, o

que pode ter um impacto profundo e bastante significativo na sua dindmica familiar.

Capitulo 2 — O nascimento de uma crianca com Necessidades Educativas Especiais

2.1. Expetativas que antecedem o nascimento

Mesmo antes do nascimento, todos 0s pais imaginam e possuem expetativas de
como serdo os seus filhos. Desejam que estes possuam determinadas caracteristicas em
detrimento de outras, criando no seu imaginario aquilo a que se pode chamar de bebé
imaginado ou idealizado. Para Hanson e Lynch (1995), todos os membros da familia
possuem estas expetativas e apresentam também grande ansiedade, essencialmente no
periodo antes do nascimento do bebé. Os mesmos autores defendem que a crianga ja
existe nas mentes dos seus progenitores desde os primeiros meses de concegéo.

A par do referido pelos autores anteriormente citados, Roussel (1995) defende
que nesta fase de idealizacao, 0s pais esperam que a crianga seja um ser (nico, com uma
série de qualidades, todas elas correspondentes com as suas expetativas.

Para Relvas (1996), o bebé que se foi construindo ao longo dos meses, no
imaginario dos pais, constitui-se como um “elemento revolucionario” que “aparece na
familia envolto em novos mitos de felicidade (...) 0 nascimento do primeiro filho é
rodeado de expetativas (...) ele € desejado como o ser que traz consigo a felicidade que
faltava” (p. 79).

Esta idealizacdo que ocorre nas mentes dos pais, anteriormente ao nascimento do
seu filho, raramente tem em conta a presenca de qualquer tipo de problema que a
crianca possa vir a apresentar. As criancas existem no imaginario dos pais como seres
totalmente perfeitos. Ocorre assim um total desapontamento e desmoronamento desta
idealizacdo quando ndo se verifica a “perfeigdo” que esperavam, confrontando-se com
uma crianga com caracteristicas que ndo haviam sido tidas em conta pelos pais até ao

momento do seu nascimento.
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2.2. A Crianca com Necessidades Educativas Especiais e a Familia

Qualquer que seja a familia, em qualquer momento esta sujeita a algum tipo de
alteracdo na sua dinamica. De repente pode ocorrer no seio da mesma uma crise
inesperada, de que é exemplo o nascimento de uma crianca portadora de um qualquer
tipo de necessidade educativa especial, facto este que terd um grande impacto em todo o
sistema familiar.

Estas familias deparam-se diariamente com um sem ndmero de situagdes e
desafios exigidos pela condicdo da crianca e com 0s quais podem ter grandes
dificuldades em lidar. Para além dos desafios acrescidos, também as interacdes dentro
do sistema familiar podem sofrer alteracdes, situacdo esta que contribuira para um
aumento dos niveis de stresse, ansiedade e frustracdo, por parte dos pais. A condicdo da
crianga pode exigir um maior esforco por parte da familia a varios niveis, podendo
mesmo ocorrer a desintegracdo das relacbes familiares ou a situagdo inversa, o
fortalecimento das mesmas (Nielsen, 1999).

Receber a noticia de que uma crianca € portadora de uma qualquer NEE, é
sempre uma situacao dificilmente aceite, especialmente pelos pais e irméos, ocorrendo
constantemente o confronto dos seus sonhos com a realidade. Neste sentido, Ramos
(1987, p.73) afirma que quando “nasce uma crianga com problemas, as circunstancias
que envolvem a descoberta do problema provocam reacdes emotivas muito fortes,
muitas vezes de ndo aceitacdo do bebé, que ndo veio corresponder as expetativas dos
pais”.

E nesta fase que a construcdo do bebé “perfeito” entra em rutura e as

idealizacdes que se foram realizando durante a gravidez, vdo-se desvanecendo.

2.2.1. Desconstrucdo do bebé idealizado e a adaptacdo ao bebé real

De acordo com o anteriormente referenciado e citando Ramos (1987), o bebé
“pode também ser o portador de desilusdo (...) por transportar o traco de uma presenca
indesejavel ou ainda por ser portador de uma doenga ou deficiéncia”. E neste sentido
que “..0 desequilibrio entre o bebé real e o bebé imaginario torna-se fonte de
dificuldade para os pais, na procura da reconciliacdo com o filho e consigo mesmos e na
necessidade de ‘enterrar’ o bebé que povoou a sua imaginagdo, para proceder a um

progressivo reajustamento” (p. 30).
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Ocorrem assim mudangas a nivel emocional, comportamental e de estilo de vida
que originam, frequentemente, sentimentos antagonicos como alegria, frustracdo, medo,
alivio e incerteza (Flores, 1999).

De acordo com Nielsen (1999) existem diferencas quanto a adaptacéo a situacéo,
adaptacdo esta que depende das caracteristicas e capacidades de cada familia. Algumas
possuem as capacidades necessarias que lhes permitem uma maior e melhor adaptacao a
crianca com NEE, outras pelo contrério, ndo encontram forcas e capacidades de
adaptacdo e resposta eficaz as exigéncias impostas pela crianca, tornando-se assim
incapazes de lidar com tal desafio. A forma como esta adaptacdo é conseguida e esta
crise é ultrapassada, depende em muito das caracteristicas e dos recursos de que a
familia dispde, bem como do seu meio envolvente. Todavia, estas consequéncias, apesar
de minimizadas, ficardo para sempre na historia e dinamica familiar.

Os recursos formais e informais de que a familia dispbe podem constituir-se
como excelentes ajudas no desenvolvimento da capacidade de adaptacdo a situacéo,
bem como no desenvolvimento de competéncias parentais para lidar com a crianca.
Como referem Dunst, Trivette e Deal (1988), existem dois tipos de rede de suporte
social: a rede de suporte social formal e a rede de suporte social informal. Na rede de
suporte social informal, incluem-se por exemplo os familiares, os amigos, os vizinhos e
0S grupos sociais como 0s grupos de apoio, etc., 0s quais se encontram disponiveis para
fornecer suporte no dia-a-dia. Quanto a rede de suporte social formal, esta inclui
individuos como o0s técnicos, que prestam diversos servicos e que podem ser
respeitantes a diversas areas, instituicbes como hospitais, diversos departamentos, como
o departamento de servico social, os programas de Intervencdo Precoce, entre outros.

Desta forma, e tendo em conta especificamente 0s pais de criangas com
Necessidades Educativas Especiais ou em risco, Dunst e colaboradores (1988), ap0s
realizarem uma andlise de variados estudos, concluem que estas redes de suporte social
sdo extremamente importantes, pois quanto maior o nimero de elementos de suporte,
maior sera também o efeito deste mesmo suporte no bem-estar dos pais e no processo de
adaptacdo.

No mesmo sentido, também Bowen (1978, citado por Stagg & Catron, 1986),
refere que a rede de suporte social tem influéncias positivas no nivel de bem-estar dos
pais. Consequentemente refere que esta melhoria no bem-estar dos pais vai contribuir
para uma melhoria no bem-estar da crianca. O mesmo autor defende ainda o

pressuposto de que, quanto mais permanente esta rede de suporte social é, mais
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facilmente os pais lidam com sucesso com as situacdes de stresse diérias, advindas da
condigéo da crianga.

Atendendo a que a revelacdo de um qualquer problema da crianca € inesperado,
vai dificultar a mobilizacdo dos recursos e despoletar um sem nimero de sentimentos
contraditorios e muitas vezes negativos.

Por forma a uma melhor compreensdo de como 0s pais se sentem agquando do
nascimento/diagnostico de uma criangca com NEE, diversas tém sido as tipologias
apresentadas. Destaque-se a proposta por Cunningham e Davis (1985), na qual é
apresentada um sistema de classificacdo dos sentimentos mais comuns:

- De ordem bioldgica - sdo sentimentos apresentados por todos os pais aquando
do nascimento de um recém-nascido, onde predominam sentimentos de protecdo
relativamente ao bebé. No caso de uma crianga apresentar algum tipo de NEE, estes
sentimentos podem oscilar entre a sensibilidade acrescida, a frustragéo e a revolta;

- Embaraco - a maior parte das vezes estes sentimentos ocorrem quando 0s pais
se deparam com determinadas reacdes de terceiros perante a sua crianca, de que séo
exemplo as reacdes de evitamento por parte de amigos, vizinhos, irmdos ou avoés. Estas
atitudes para além de criarem grande embaraco nos pais, transmitem-lhes a ideia de que
fizeram algo de errado, fazendo-os sentir como 0s responsaveis pela condicdo da
crianca;

- Culpa - surgem quando os pais se culpam pela condi¢do do seu filho. Surgem
também, muito frequentemente, quando 0s pais sentem que ndo conseguem responder
eficazmente as demandas da crianca. Importa ainda referir que a culpa sentida por estes
pais esta usualmente relacionada com a sua percecdo em termos do que lhes é exigido,
pela condicdo do seu filho e a adequacdo dos esforcos realizados para colmatar essas
mesmas exigéncias;

- Medo - a par da destruicdo das expetativas dos pais, relativamente ao filho(a)
que haviam idealizado, surge um grande nimero de incertezas, as quais se junta o0 medo
relativamente ao que o futuro reservara para aquela crianca/jovem, essencialmente em
termos desenvolvimentais. Como exemplo pode referir-se o receio por parte dos pais em
estabelecer uma relacdo forte com um(a) filho(a) doente que ndo tenha uma perspetiva
de vida muito longa e 0 medo relativamente ao facto de ndo conseguirem controlar os
seus sentimentos, nomeadamente a rejei¢ao e a raiva.

De acordo com Pimentel (1997), a adaptacdo ao bebé/crianca por parte dos pais

é um processo que pode desencadear dois tipos de sentimentos opostos. A investigadora
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destaca a existéncia de sentimentos de culpa que, por norma, conduzem a uma extrema
dedicacdo ao bebé e a uma vinculagdo pobre, concomitantemente surgem sentimentos
de auto desvalorizagcdo e ocorrem interaches menos adequadas entre estes pais e a
restante familia. Acrescenta ainda que os pais podem evidenciar rejeicdo ao bebé, na
qual é claramente evidenciada uma tendéncia para negar qualquer tipo de relagdo com a
crianca, chegando mesmo ao extremo de descurar as suas necessidades bésicas.

Ainda relativamente aos sentimentos mais comuns aquando da revelacdo do
diagndstico de uma crianca com NEE, Palha (2000) refere que estas familias
experienciam sentimentos de grande sofrimento, angustia e profunda tristeza.

Descritos 0s sentimentos mais comuns apresentados pelos pais aquando do
nascimento/diagnostico de um(a) filho(a) com NEE, importa ainda referir que
paralelamente ao surgimento destes sentimentos, Leitdo (1994) atenta para uma possivel
interacdo menos apropriada por parte dos pais em relagdo a sua crianga, em detrimento
da perda do filho sonhado ou idealizado. Estes pais vivenciam uma situacdo de crise
emocional e preocupacdo com o desenvolvimento e educacdo da crianca, cujo
ultrapassar desta situacdo depende, em muito, das forcas de cada familia, das redes de
suporte social, quer formais quer informais, referidas anteriormente, bem como de todo

o tipo de apoios adicionais que Ihe forem fornecidos.

2.3. A educacéo da crianca/jovem com Necessidades Educativas Especiais

Todas as criangas sdo diferentes e especiais, a sua maneira. Cada crianga tem o
seu préprio ritmo de desenvolvimento e diferentes necessidades educativas, o0 que faz
com que algumas delas, dadas as caracteristicas que apresentam, se tornem muito
diferentes dos seus pares. Essas diferencas podem assentar a nivel da presenca de
fatores de ordem cogpnitiva, fisica, linguistica, afetiva ou até mesmo social, todas elas
interferindo com o seu potencial de funcionamento (Chaves, Coutinho & Dias, 1993).

O conceito de Necessidades Educativas Especiais comecou a ser difundido a
partir da sua adocdo no Relatério Warnock (1978), evidenciando que uma em cada
cinco criancas apresenta NEE, em algum momento da sua vida (Bairrdo, Felgueiras,
Fontes, Pereira & Vilhena, 1998).

Segundo Wedell (1983, citado por Bairrdo et al., 1998), “o termo Necessidades
Educativas Especiais, refere-se ao desfasamento entre o nivel de comportamento ou de

realizacdo da crianga ¢ o que dela se espera em fung¢do da sua idade cronologica” (p.
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23). Assim, para uma crianca em idade pré-escolar, espera-se essencialmente que esta
evolua no sentido de um normal desenvolvimento, nas areas motora e linguistica e ao
nivel da sua autonomia. Para uma crianca/jovem em idade escolar, as expetativas sao ja
um pouco diferentes e recaem particularmente sobre as aquisi¢des curriculares.

O conceito de NEE aplica-se a todas as criangas que apresentam risco de um
défice a nivel cognitivo, fisico, emocional, comportamental ou do desenvolvimento,
assim como a todas as criangas/jovens que necessitam de servicos de saude de tipo
especifico por tempo indeterminado (Kastner & Committee on Children with
Disabilities, 2004). O conceito refere-se assim “a todas as criangas e jovens cujas
caréncias se encontram relacionadas com algum tipo de deficiéncia ou dificuldades
escolares” (UNESCO, 1994, p. 6).

Assim sendo, sdo consideradas criangas com NEE todas as que apresentam
alguma das seguintes particularidades: desconformidades ao nivel sensorial, motor e/ou
fisico, inclusivamente problemas fisicos, de audicdo, linguisticos e de visdo; defices
cognitivos (abarcando as dificuldades de aprendizagem e/ou a deficiéncia mental);
problemas emocionais e de comportamento; e por fim, atividade cognitiva e artistica
acima do esperado para a sua idade, caracteristicas que também requerem intervencao
educativa especial (Chaves et al., 1993).

Referenciando que as NEE variam de crianga para crianca, Chaves e
colaboradores (1993), assinalam que também o atendimento que Ihes é prestado tem de
variar, de modo a haver um ajustamento entre o tipo de apoio e as necessidades
demonstradas.

Efetivamente, ao longo do século XX, verificou-se uma evolugéo expressiva nos
conceitos e praticas atinentes ao atendimento educativo de criancas e jovens com NEE.

Inicialmente era defendida a posicdo de que as criancas e jovens com qualquer
tipo de Necessidade Educativa Especial deveriam ser protegidas e inseridas em
estruturas proprias que assegurassem esse mesmo objetivo. Em 1915 e com as
constantes inquietacfes acerca do bem-estar e educacdo de criancas com dificuldades
emocionais ou de aprendizagem, foi fundado em Lisboa o Instituto de Medicina
Pedagogica, que desenvolveu um trabalho significativo na educacédo destas criangas. Por
volta de 1940, e ja& adotando o nome do seu fundador, Aurélio da Costa Ferreira, a
organizacdo encarregou-se de varias classes especiais, situadas junto as escolas

regulares (Costa & Rodrigues, 1999).
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Posteriormente, no inicio da década de 60, a par do desenvolvimento de
estruturas educativas especificas, verifica-se tambeém uma crescente preocupagdo com a
observacdo e o diagnostico médico, psicologico e pedagdgico destas criangas, 0 que
viria a permitir classifica-las e categoriza-las, de modo a fazer o seu encaminhamento
para o tipo de escola mais adequado (Pereira, 1996). Acreditava-se que seria prestado
um melhor ensino a estas criangas se fossem educadas conjuntamente com 0s seus pares
- outras criangcas com necessidades especiais - estando protegidas dos ‘“normais”.
Também desta crenca, resultou a ideia que tais criancas/jovens ndo conseguiriam
funcionar autonomamente, podendo mesmo “lesar” o ensino das criangas ditas normais
(Bairréo et al., 1998).

A revolugdo de 1974 teve um impacto bastante significativo na educacéo,
incluindo a destinada as criancas com Necessidades Educativas Especiais. Destacam-se
dois movimentos essenciais que cunharam este periodo: 1) o inicio da integracdo de
alunos com necessidades especiais nas escolas e classes regulares; 2) e a expansdo de
associagdes de pais, que desenvolveram escolas de dia especiais para criangas com
dificuldades de aprendizagem graves (Costa & Rodrigues, 1999).

Uma nova modificacdo viria a ocorrer nas escolas e classes regulares e
particularmente no ensino de criangcas com NEE, aquando da publicacdo do Decreto
319/91, estabelecendo o direito das criangas com Necessidades Educativas Especiais
serem integradas e educadas em escolas regulares e decretadas as estruturas e as
medidas necessarias que tais escolas deveriam adotar a fim de implementar tal objetivo
(Costa & Rodrigues, 1999). Este movimento de integracdo rapidamente se propagou,
novos professores de apoio foram formados com o objetivo de auxiliar o professor da
classe regular a incrementar variadas estratégias e acoes que ajudassem e reforcassem a
integracdo dos alunos com NEE (Ainscow, Porter & Wang, 1997). O inicio da
integracdo destes alunos nas escolas e classes regulares representou um passo necessario
e bastante relevante na mudanca das antigas regras rigidas de educacdo e legislacédo
(Costa & Rodrigues, 1999).

Esta concecdo acaba por ser posteriormente alterada quando na Declaracdo de
Salamanca (UNESCO, 1994) se comeca a difundir um novo conceito na educacao
destas criangas, a inclusdo. O principio primordial desta Declaracéo € o de que todas as
criancgas, jovens e adultos com NEE devem ser incluidos no sistema regular de ensino,
construindo-se desta forma uma “escola para todos”. De acordo com a Declaragéo de

Salamanca (UNESCO, 1994), o encaminhamento destas crian¢as/jovens para as escolas
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especiais, apenas devera ser realizado em situacdes excecionais, mediante provas claras
de que a educacdo recebida nas aulas regulares € insuficiente para colmatar as
necessidades do aluno e que estas ndo possuem meios e recursos adequados.

Assim, as escolas terdo que se adaptar e educar com sucesso as criangas que
apresentam graves incapacidades, contribuindo para um maior progresso educativo e
uma maior e melhor incluséo destas criangas e jovens na sociedade.

Segundo Rodrigues (2006), “a escola que pretende seguir o modelo de Educacéo
Inclusiva (EI), terd que desenvolver politicas, culturas e praticas educativas que
valorizam o contributo ativo de cada aluno para a construcdo de um conhecimento
construido e partilnado”, para desta forma “atingir a qualidade académica e sdcio
cultural sem discriminagdo” (p. 2). Caminha-se entdo no sentido de fornecer a todos a
mesma educacdo, adaptando sempre que necessario 0s contetdos as necessidades de
cada um, no sentido de uma inclusdo o mais positiva possivel e uma melhor adaptacéo
ao meio e a sociedade (UNESCO, 1994).

No que concerne a forma como estas criangas se adaptam e interagem com o seu
meio, atualmente e com a evolucdo dos programas para criangas com NEE,
concetualiza-se que a deficiéncia envolve ndo sé determinantes de ordem interna, como
de ordem envolvimental e a interacdo entre estas duas dimensdes. Este facto facilita o
entendimento do énfase dado as teorias desenvolvimentistas e interacionistas que
conduziram a ado¢do de um novo modelo - 0 ecoldgico - e ao abandono do modelo
médico. O modelo ecoldgico realga a necessidade da importancia que deve ser atribuida
a crianca e a capacidade demonstrada pela mesma, no desempenho do seu papel ativo
no estabelecimento de interacdes com o0 meio que a rodeia (Pereira, 1996).

O crescente interesse por parte dos investigadores pelo estudo das interacGes
entre a criangca e 0 seu meio envolvente, a par com a nova visao facilitada pelo modelo
ecoldgico, acerca desta mesma interacdo crianca-ambiente, fez com que este tema
tivesse vindo a ser objeto de diversos estudos nos Gltimos anos, nomeadamente estudos
que pretendem analisar a interacdo da crianca com 0s diversos ecossistemas nos quais se
encontra inserida, numa perspetiva socio ecoldgica. Estes estudos tém dado grande
énfase as caracteristicas da familia, as relacGes interativas, bem como aos recursos da
familia e aos fatores geradores de stresse, resultantes de um elemento da familia ser
portador de um qualquer tipo de NEE ou deficiéncia (Pereira, 1996).

Segundo a mesma autora, 0 nascimento ou 0 momento do diagndstico da crianca

€ uma situacdo imprevista e perturbadora que desencadeia variadas reacdes, exigindo
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por parte da familia uma nova organizacéo, por forma a atingir um melhor ajustamento
e adaptacdo a crianca. A perturbacédo verificada no sistema familiar € tanto maior quanto
mais grave for a NEE, conduzindo a maiores niveis de stresse, ansiedade e angustia por

parte da familia, essencialmente pelos pais.

Capitulo 3 - A crianga com Necessidades Educativas Especiais e as implicacdes na

Dinamica Familiar

3.1. Implicagdes na familia — stresse e suporte social

O aparecimento de uma crianca com NEE no seio de uma familia pode fazer
com que esta passe a ser entendida como um “mundo de excecionalidades” (Flores,
1999). Contudo, e mesmo nesta situacdo, a familia devera continuar a ser considerada
como um sistema aberto, o que significa que continuard a sofrer periodos de
estabilidade e de mudancga. Sabendo que dentro do sistema familiar se inserem outros
subsistemas e tendo em conta que as agdes de um membro da familia afetam as acbes
dos restantes membros, pode também concluir-se que qualquer tipo de acontecimento
ou de intervengdo com um dos elementos da familia acabara por influenciar e ter
impacto nos restantes elementos e nas interagdes que entre eles se estabelecem
(Minuchin, 1974; Turnbull, Summers & Brotherson, 1984, citados por Hanson &
Lynch, 1995). Assim, 0 modo como é comunicado o diagnostico de um qualquer tipo de
NEE, bem como o contexto e as circunstancias em que este ocorre, reportam para a
importancia e a influéncia de todos os elementos da familia neste processo (Ramos,
1987; Flores, 1999).

Efetivamente as consequéncias que advém de educar uma crianca/jovem com
necessidades especiais encontram-se bastante relacionadas com o0s restantes sistemas
que rodeiam a familia e a envolvem, destacando-se 0s servicos disponiveis e as atitudes
por parte da comunidade (Hornby, 1992).

No que respeita a0 nascimento de um bebé com necessidades especiais ou
deficiéncia, a adaptacdo a esta situacdo é extremamente dificil por parte da familia e faz
despoletar um conjunto de sentimentos, usualmente negativos (Pimentel, 1997), como o

choque, a frustracdo e o sofrimento, como ja foi anteriormente referenciado.
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De forma a melhor concetualizar as implicagfes da presenca de uma crianca
com NEE na familia, apresentam-se seguidamente alguns dos estudos no &mbito desta
problematica.

Neste sentido destaque-se os contributos de Solnit e Stark (1961), autores
pioneiros no desenvolvimento de uma explicagdo compreensivel acerca do processo de
luto da crianca imaginada, vivenciado pelas familias aquando do nascimento de um
bebé inesperado. Para estes autores, a perda da crianca idealizada e a adaptacdo da
familia a crianca real € um processo que pode ser comparado e compreendido atraves da
psicanalise e do seu modelo de luto por um objeto de amor perdido, correspondendo o
objeto de amor perdido a crianca idealizada. Os autores salientam que este processo
ocorre em trés principais fases: uma fase inicial de incredulidade na situacdo a que
foram votados; uma fase intermédia, onde se verifica uma total desilusdo perante a
situacdo, acompanhada de sentimentos de perda (muito semelhantes aos sentimentos
experienciados numa situacdo de perda real); e uma fase final onde abundam
sentimentos de dor e pesar e na qual a familia relembra sonhos e expetativas passadas
que, com o passar do tempo, se vdo atenuando e desvanecendo.

Também Nielsen (1999) e Correia (1997) assinalam que aquando do
aparecimento de uma crianca com NEE, sdo varias as etapas pelas quais as familias
passam. Primeiro ha como que um choque inicial, caracterizado por uma enorme
incapacidade para raciocinar acerca do assunto e uma tremenda reagdo de confusdo. De
seguida, por norma, surge a rejei¢éo, ou seja, 0s pais mostram uma grande dificuldade
em aceitar a realidade com que se deparam, verificando-se nesta fase as reacdes tipicas
de negacdo da situacdo e por fim, surge a incredulidade. Estas etapas sao seguidas por
sentimentos de culpa, autocensura, desorganizacdo emocional, frustracdo, melancolia,
medo, aversdo, 0dio e, por vezes, depressao.

Também para Peterson (1988), o nascimento de um bebé diferente no seio de
uma familia, mais precisamente 0 momento da confirmacdo do seu diagnostico, provoca
uma grande desordem psicologica e emocional. As familias vivenciam inGmeros
sentimentos e demonstram variadas reacdes emocionais, das quais as mais referenciadas
sdo: periodo de choque inicial, sentimentos de sofrimento, incerteza (emergente até ao
momento da comunicacdo do diagndstico definitivo), culpabilizacdo pela condicdo da
crianca e depressdo, este Gltimo geralmente advém da observacdo e constatacdo das
discrepancias no desenvolvimento do seu filho, quando comparado com o de outras

criangas da sua idade.
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De acordo com Silva e Dessen (2001), a familia enfrenta um longo periodo de
adaptacdo a crianga e as suas Necessidades Educativas Especiais, criando um ambiente
facilitador a sua aceitacdo. Importa também salientar que, mesmo passada a fase inicial
de impacto vivido pela familia, a existéncia de uma crianga com necessidades especiais
ira continuar a exigir novas organizagdes no sistema familiar, de forma a que este
consiga atender e responder eficazmente as necessidades da crianga. Este € um processo
que pode durar mais ou menos tempo, dependendo das forgas e recursos da familia, das
suas aprendizagens prévias e da prépria condicdo da crianca e que pode ter repercussdes
ao nivel da dindmica e dos valores da familia, bem como dos papéis desempenhados
pela mesma (Buscaglia, 1997).

Tanaka e Niwa (1991) realizaram um estudo acerca do processo de adaptacao de
15 maes aos seus bebés portadores de sindrome de Down, através da analise de
contetdo de entrevistas. Concluiram que: o ajustamento e a aceitacdo da crianca sao as
fases mais morosas de todo o processo de adaptacdo; antes da entrada da crianca na
idade escolar, ou seja, durante os seus primeiros anos e a fase da infancia, todas as
mées, sem excecdo, se depararam com enormes choques emocionais; e 0
desenvolvimento atipico dos bebés teve grandes repercussfes ao nivel do estado
psicologico e emocional das suas mdes, conclusdes concordantes com o ja referido
anteriormente. Como resultado deste estudo, as autoras definiram ainda as etapas do
processo de adaptacao:

1) periodo de choque inicial, que decorre essencialmente desde o nascimento do
bebé aos trés meses. Neste periodo as mées, de uma forma geral, estavam sofridas,
ansiosas, frustradas e negavam a existéncia do bebé. Estas maes demoraram cerca de
trés a quatro meses a ultrapassar este periodo de choque;

2) fase de comprometimento de cuidar do bebé, fase que decorre ao fim do 1°
ano de vida da crianca. Nesta fase as mées demonstraram uma melhor adequacdo das
suas expetativas e uma melhor aceitacdo da sua responsabilidade para com o bebé.
Contudo, no final desta fase muitas das maes participantes do estudo, ndo tinham ainda
conseguido adequar as suas expetativas, continuando a acreditar que o(a) seu/sua
filho(a) teria um desenvolvimento normal. Também se verificou que esta é a fase em
gue as maes mais procuraram integrar-se numa rede social de apoio;

3) tomada de consciéncia do atraso no desenvolvimento da crianca, fase que
decorre durante o segundo ano de vida da crianga, acompanhada de um segundo

choque, proveniente do confronto e consequente comparagcdo com outras criancas da
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mesma idade, que progridem no sentido de um desenvolvimento esperado. Este é talvez
o0 periodo mais dificil em termos psicoldgicos para todas as méaes;

4) adaptacdo a crianga e aquisicdo de novos pontos de vista acerca da sua
condicdo, que acontece apds a crianca entrar para a escola. Nesta fase as maes
adquiriram novos olhares sobre a deficiéncia.

Apesar de tentarem conduzir a sua vida normalmente, Tanaka e Niwa (1991),
referem que estas mées continuam a admitir ficar bastante ansiosas e receosas quando
pensam no futuro dos seus filhos, sendo este um facto que realmente as atormenta.
Importa contudo salientar que cada mde tem o seu prdprio ritmo ao passar por estes
estadios e que, em qualquer momento/estadio, pode ocorrer a aceitacdo do bebé (Tanaka
& Niwa, 1991).

Enfrentar a realidade da perda do bebé idealizado e a existéncia de um bebé
diferente, € uma tarefa ardua e dolorosa para a familia. Assim, deve ser dado tempo a
familia para fazer o luto da crianca idealizada, sentir, pensar, falar do seu
desapontamento e exteriorizar os seus sentimentos. E através do processo de luto que a
familia vai ter uma maior consciéncia da realidade e vai conseguir ultrapassar alguns
destes sentimentos, o que influenciara positivamente a posterior aceitacdo da condicéo
da crianca, ocorrendo uma reorganizacdo emocional. Importa referir que este processo
de luto é moroso e geralmente afetado pelo reaparecimento de muitos sentimentos de
inadequacdo, de incompeténcia e de incapacidade em lidar com a situacdo, o que pode
conduzir a um estado emocional de depressao crénica por parte dos pais (Peterson,
1988).

E neste contexto que Turnbull (1990, citado por Pereira, 1996) refere que a
forma como a condicdo especifica da crianca afeta a familia depende ndo sé das
caracteristicas da propria crianca e do tipo de NEE ou de deficiéncia que esta apresenta,
mas também das caracteristicas da familia e dos membros que a constituem,
essencialmente das suas competéncias e necessidades. Assinale-se que estas variaveis
influenciam a forma como a familia lida com a condicédo da crianca (Flores, 1999).

Flores (1999) refere ainda que ndo basta ter em conta apenas a influéncia das
interacdes decorrentes no microssistema familia, mas também a influéncia das
interacdes com os restantes niveis do sistema social. Assim, para além de fatores como
a personalidade, a historia desenvolvimental e as caracteristicas da crianca, o
comportamento dos membros da familia é influenciado também por diversos fatores do

contexto social, situacdes de stresse, estatuto socioecondmico, valores, etc., 0s quais
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podem atuar tanto como fatores de prote¢do como de risco. No mesmo sentido, a autora
salienta também a importéncia da existéncia de fatores de risco e de prote¢do do stresse
na familia, provenientes do contexto social no qual esta se insere.

O stresse? ocorre quando as exigéncias do meio excedem os recursos de que 0
individuo dispde para lidar com elas. Assim, pode considerar-se que a constatacdo ou o
anuncio da existéncia de algum tipo de necessidade especial ou deficiéncia, parece ser
vivenciada com elevado nivel de stresse pela familia. Segundo Falloon e colaboradores
(1993), a ameaca que gera stresse (designada por agente de stresse ou stressor), conduz
a que o individuo possa ter varios tipos de resposta, psicolégica, fisioldgica,
comportamental ou uma combinagdo das mesmas.

Embora possa ndo ser aceite consensualmente por alguns investigadores, Pereira
(1996) aponta também um importante fator que pode influenciar o comportamento dos
membros da familia, o seu estatuto socioeconomico. De acordo com a autora, um
estatuto socioeconémico mais elevado, designadamente, um maior rendimento e salario
mais elevado e um maior nivel de instrucdo dos membros da familia, permite muito
mais facilmente fazer face a qualquer tipo de NEE ou deficiéncia apresentada pela
criancga, pois existe ndo s6 uma facilidade acrescida em ter acesso a uma maior rede de
suporte e de apoio, como também uma maior facilidade para pagar os diversos servicos
necessarios, bem como permitir que a crianga possa atingir niveis mais elevados de
educacdo. Contudo, a autora refere que este estatuto nem sempre garante melhores
competéncias, alertando para o facto de a maior parte das vezes as familias de estatuto
socioecondmico mais baixo serem constituidas por um maior nimero de elementos, o
que pode conduzir a existéncia de uma rede de recursos mais vasta.

Outro dos fatores importantes que podem influenciar a reacdo das familias
perante a condicdo da crianca diz respeito aos valores. Farber e Ryckman (1965) fazem
uma diferenciacdo das reacfes face a condicdo da crianca, em familias pertencentes a
estatutos socioecondémicos diferentes:

- “Crises tragicas” — vivenciadas por familias de estatuto socioeconémico mais
elevado. Refere-se ao facto destas familias vivenciarem o nascimento de uma crianca
com NEE ou deficiéncia com uma maior desilusdo, pois possuiam elevadas expetativas
relativamente ao futuro dos seus filhos. E como que um enorme desmoronar das

expetativas iniciais;

? Serra (2007) refere que o stresse pode ser considerado como uma resposta individual a uma
ameaca, uma pressao exercida por diversos fatores.
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- “Crises de organizagdo de papel” — Respeitante a familias de estatuto
socioeconémico medio e/ou baixo, as quais atribuem uma menor importancia a
realizacdo futura dos seus filhos. Aquando do nascimento de uma crianga com NEE ou
deficiéncia, estes conseguem uma total reorganizacdo dos seus papéis, com o objetivo
de responder eficazmente as necessidades especificas da crianca, em prol dos valores da
solidariedade e da felicidade, considerados por estas familias como valores primordiais.

Embora esta posi¢do possa ser controversa, ainda no que concerne ao estatuto
socioecondmico e ao stresse experienciado por estas familias, também Pereira (1996)
diferencia a vivéncia de stresse em familias de diferentes classes sociais. A autora
defende que as classes sociais mais baixas encontram-se sujeitas a menos situacdes de
stresse, contudo, quando estas situagcdes ocorrem, sdo vivenciadas de forma mais grave,
pois os individuos ndo se encontram preparados para lidar com elas. Nas familias
pertencentes a classes sociais de nivel médio, pelo contrario, as situacdes de stresse
ocorrem com uma maior frequéncia e portanto sdo vivenciadas de forma mais ligeira,
pois os individuos de certa forma ja aprenderam a lidar com elas.

Assinale-se contudo que a luz do que é referenciado, a falta de recursos
financeiros pode constituir-se como um importante fator de risco a que as familias estdo
sujeitas, uma vez que pode representar mais uma fonte notavel de stresse, podendo
prejudicar as interagdes pais-crianca.

N&o obstante os fatores de risco, Crockenberg e Litman (1991), apontam a
importante influéncia do fator suporte social na reducdo do stresse sentido por estas
familias e como facilitador de uma melhoria nos cuidados prestados a crianca. Através
de resultados de estudos realizados com bebés com necessidades especiais, concluem
que existe uma associacdo linear entre o suporte social, o ajustamento e a funcéo
parental. Desta forma, o suporte social pode ser considerado como um fator protetor na
promocdo do desenvolvimento da crianca.

Estudos realizados demonstram que os individuos que possuem uma rede social
forte, a qual Ihes presta auxilio sempre que passam por diversas dificuldades e situacGes
dificeis, como é o caso do nascimento de um bebé com NEE, vivenciam com menor
dificuldade as situacdes indutoras de stresse. Esta rede de apoio social, comeca por ser
constituida pela familia mais préxima e, por conseguinte, acaba por abarcar os amigos,
colegas de trabalho, profissionais de satde e conhecidos, dependendo da “quantidade e
da coesdo das relagdes sociais que envolvem os individuos, da forca dos lagos

estabelecidos, da frequéncia de contacto e do modo como é percebida a existéncia de
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um sistema de apoio, que pode ser util a prestar cuidados quando necessario” (Serra,
2007, p. 128).

Seguindo a mesma linha de pensamento, Flores (1999) citando varios autores
como Cobb (1976), Dean e Lin (1977) e Levitt e colaboradores (1986), constata que “0
suporte social serve de amortecedor ou mediador entre um acontecimento ‘stressante’ e
a resposta individual e esse acontecimento” (p. 83). Perante niveis baixos de stresse,
verifica-se um maior ¢ melhor “funcionamento da mae numa variedade de papéis,
inclusive no papel de mae” (p. 83).

Por forma a estudar a importancia do suporte social no bem-estar das familias,
refira-se o estudo de Dunst e Trivette (1986), com 102 mées de criangas com atraso de
desenvolvimento, com deficiéncia ou em risco. Neste estudo, o0s investigadores
concluiram que as maes que possuiam um bom suporte social, interagiam de forma mais
atrativa e variada com os seus filhos, contrariamente, as mées que ndo possuiam um
bom suporte, demonstravam uma menor capacidade em interagir com os seus filhos e
uma maior dificuldade em responder as suas permanentes solicitagdes.

Também Flores (1999) referencia Crockenberg (1988) para concluir que
efetivamente existe uma associacdo entre o suporte social ¢ a “interacdo mais sensivel e
adequada entre os pais e o0s seus filhos com Necessidades Educativas Especiais” (p. 86).
Assim, pode concluir-se que as familias ao receberem este suporte social, veem
facilitada a sua tarefa de fornecer os cuidados essenciais de que a crianga necessita, 0
que tera repercussdes positivas ao nivel do seu desenvolvimento, contribuindo para uma

diminuicdo do impacto dos acontecimentos geradores de stresse.

3.2. Implicacg6es nos subsistemas familiares

3.2.1. Implicagdes nos pais

Como se sentem 0s pais ao saber que o seu/sua filho(a) tem algum tipo de
necessidade especial? Como reagem perante uma noticia destas? Como interpretam esta
situacdo? Como um desafio que lhes foi lancado? Um teste as suas competéncias e
capacidades parentais? Uma dadiva? Uma peniténcia?

Estes pais veem-se muitas vezes sobrecarregados com todas as exigéncias que

um filho com NEE representa nas suas vidas. Assim, e de acordo com Ali, Al-Shatti,
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Khaleque, Rahman, Ali e Ahmed (1994), existem dois principais fatores que podem
constituir uma sobrecarga para os pais de criangas com NEE: i) os recursos financeiros,
pois é sobre os pais que recai 0 pagamento da maioria dos servicos providenciados ao
seu filho; ii) e o tempo despendido. Efetivamente, para além dos recursos financeiros
que detém um importante papel, os pais despendem imenso do seu tempo com estas
criancas, essencialmente nos cuidados que requerem, bem como na atencdo que exigem,
reduzindo as suas atividades de cariz social e cultural.

Assinale-se neste ambito o estudo efetuado por Turnbull e Ruef (1996), com
familias de criancas com deficiéncia mental. Chegaram a conclusdo que os pais destas
criancas permaneciam 24 horas por dia completamente disponiveis para a mesma, em
atividades de reabilitacdo, supervisdo, intervencdo e implementando estratégias na
tentativa de prevenir os seus problemas de comportamento (quando existentes).

Outro importante fator a referir tem a ver com a adaptacdo destes pais a tal
situacdo. Ramos (1987), baseando-se em Lambert (1978) e Grenier (1986), refere que o
nivel de ajustamento emocional dos pais a situacdo e a concomitante aceitacdo da
crianca com NEE dependem, em muito, do modo como lhes é dado a conhecer o
diagnostico da condicdo do seu filho e da forma como atuam 0s primeiros servicos que
visam prestar apoio a crianca. Na sua grande maioria, 0s pais relatam sentir por parte
dos profissionais uma consideravel falta de sensibilidade aquando do andncio do
diagnostico (Marchese, 2002). Ramos (1987) refere também que o anuncio das NEE
nem sempre é feito da forma mais correta, sendo muitas vezes comunicado de forma
apressada e inadequada, o que podera contribuir para um aumento da ansiedade por
parte dos pais. E neste sentido que, Regen, Ardore e Hoffmann (1993), salientam que o
modo e 0 momento em que € transmitida a informacdo e o conteddo da mesma, sdo
aspetos fulcrais neste processo. Acrescentam que é de extrema importancia para os pais
o facto de Ihes ser comunicada informacéo precisa acerca das causas do problema do
seu filho(a) e, principalmente, acerca das possiveis consequéncias dele advindas. Os
mesmos autores alertam ainda para o facto das expetativas positivas e/ou negativas
relativamente ao desenvolvimento dos filhos, poderem ser influenciadas pela
informacdo recebida. O receio do desconhecido, aliado a forma menos correta como a
informacdo € transmitida, muitas vezes de forma apressada, dramética, ou até a total
auséncia de informacdo, geram nos pais uma inquietude tal, que acaba por culminar em
elevados niveis de ansiedade, stresse e sofrimento, influenciando as suas expetativas

relativamente ao futuro desenvolvimental da crianca/jovem (Regen et al., 1993).
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Outro especto a salientar por parte dos pais é a precariedade de informacao
relevante sobre a condicdo do seu filho. Efetivamente, a maioria refere néo ter acesso a
informacdes Uteis e precisas, 0 que faz com que, muitas vezes, ndo consigam entender e
seguir as orientacOes dos profissionais. Os pais sentem assim que néo estdo preparados
para lidar com esta nova situacdo. A procura de informacdes acerca das particularidades
da condicéo da crianga torna-se essencial para que os pais consigam entender, conhecer
e aprender a lidar com as peculiaridades relacionadas com o diagndstico, permitindo a
busca do sistema de apoio mais adequado. Uma diminui¢do da ansiedade e do stresse
dos pais verifica-se aquando da divulgacdo de informagdo necessaria, consequentemente
ocorre um aumento do conhecimento acerca da condicdo dos seus filhos, das suas
causas e consequéncias, conhecimento esse adquirido através da intensidade e da
continuidade dessa mesma informacéo (Furtado & Lima, 2003).

Por forma a colmatar esta lacuna de falta de informacgdo, os programas de
formacdo e os grupos de entre-ajuda, constituem-se como excelentes vias para a
obtencdo de informagdes Uteis, contribuindo também para uma melhoria ao nivel das
competéncias parentais. Estes programas/grupos surgem em varios estudos, como o de
Feldman (1994) e Hornby (1992) como extremamente importantes no aumento dos
niveis de autoeficacia percecionados pelos pais e na diminuicdo dos niveis de stresse,
contribuindo, a semelhanca do suporte social, para uma melhor competéncia na
prestacdo de cuidados a crianga.

Segundo Mahoney e colaboradores (1999) é através destes programas ou grupos
de formacdo de pais, que sdo fornecidos e partilhados todos os conhecimentos e
estratégias que influenciam positivamente o nivel de promocao do desenvolvimento da
crianca. Os objetivos que se espera alcancar com estes programas de formacao parental,
prendem-se com diversos aspetos como a melhoria dos conhecimentos dos pais (ou dos
prestadores de cuidados), melhorias ao nivel dos cuidados prestados a crianca e
melhorias na relacdo pais-crianca.

Todos estes fatores contribuirdo e terdo repercussdes na mudanca de pontos de
vista acerca do lugar que esta crianga/jovem vai ocupar na familia, bem como das
mudancas que ocorrerdo na vida e relacdo do casal.

Efetivamente, estes pais veem-se numa situacdo totalmente nova, que exige
novas regras de interacdo e onde o sofrimento abunda. Neste contexto, muitas vezes, 0s
membros da rede de suporte informal consideram que o melhor é dar espaco aos pais e

deix&-los sozinhos, para que possam pensar e adaptar-se a situagdo sem serem
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incomodados. E desta forma e de acordo com Ramos (1987), que o casal por vezes se vé
completamente sozinho no seu sofrimento. Para Ramos (1987), citando Carr (1974) e
Krins (1985), uma das consequéncias mais vivenciadas pelos pais de criangas/jovens
com NEE ou algum tipo de deficiéncia é a situagdo de isolamento.

Também Cordeiro (1982) se debrugou sobre o estudo de varias tipos de doencas
cronicas e agudas dos filhos e a consequente reacdo demonstrada pelos pais perante o
diagndstico. O autor concluiu que, independentemente do tipo de diagndstico
comunicado aos pais e da severidade da problemética ocorre sempre uma enorme
modificagdo na harmonia e dinamica familiares, com consequentes reagcdes de rejeicao
da crianca ou, pelo contrario, de hiperprotecdo da mesma.

Fewell (1986), salientando especificamente o momento do diagnostico de
deficiéncia mental, concluiu que os pais, na sua grande maioria, ficaram completamente
destrocados. Baker (1991) afirma mesmo que, aquando da comunicagédo do diagnostico
a familia, a reacdo dos pais é de completa destruicdo dos sonhos que até entdo haviam
sido imaginados.

Nos estudos de Dyson (1997); Hornby (1995); Lamb e Billings (1997), os
autores concluem pela existéncia de elevados niveis de stresse e ansiedade por parte dos
pais de criancas com NEE, com as mdes apresentando niveis superiores
comparativamente aos pais. Devido ao facto das mées serem, frequentemente, as
principais prestadoras de cuidados das criancas, estas tendem a relatar niveis mais
elevados de stresse e de ansiedade. Por sua vez, os pais referem sentir, geralmente, uma
menor satisfacdo com a vida, decorrente das excessivas exigéncias colocadas pela
crianca.

Contudo, e perante um diagnostico inesperado, 0s pais assumem, por vezes, uma
grande esperanca. Um dos estudos que mostrou essa mesma esperanca por parte dos
pais foi o realizado por Valério (2004, citado por Fiamenghi & Messa, 2007), com uma
amostra de mées de criancas com deficiéncia mental, que se encontravam a passar pelo
processo de reabilitacdo. No estudo foi utilizado um instrumento que agrupa o grau de
satisfacdo dos inquiridos com os diversos aspetos de vida, incluidos no indice de
Qualidade de Vida. A autora concluiu que as médes apresentaram indices positivos de
qualidade de vida, tendo obtido pontuacdes significativas de satisfacdo nos diversos
aspetos que consideraram mais relevantes na sua vida e que contribuem diretamente

para niveis satisfatorios de felicidade e satisfacéo.
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Tendo em conta tudo o que foi referido anteriormente, parece bastante claro que
0 abalo consequente ao nascimento de uma crianga com NEE, ndo pode ser
compreendido como um momento exclusivo que apenas ocorre aquando do momento da
comunicacdo do diagnostico, o que acontece na realidade é a sucessdo de varios
impactos/crises, que ocorrem sempre que 0S pais constatam que a crianga nao esta a
seguir uma normal progressdo de desenvolvimento. De acordo com Wikler (1981,
citado por Baker, 1991), estes impactos ou estas crises sdo vivenciadas ao longo de todo
o periodo desenvolvimental da crianca e ocorrem em cinco principais momentos: 1)
quando o0s pais esperam que a crianga dé os primeiros passos e se inicie na marcha; 2)
quando os pais esperam que a criangca comece a dizer algumas palavras, frases e a
construir pequenas frases com sentido; 3) no momento da entrada da crianga na escola,
onde 0s pais esperam que seja inserida numa turma da classe regular; 4) quando a
crianca se aproxima da fase da puberdade, na qual por norma ocorre o duelo aparéncia
fisica versus capacidade mental/social); 5) quando completa o seu 18° aniversario, que
significa a entrada na fase adulta e a independéncia.

Estas expetativas acerca da normal progressdo do desenvolvimento, por parte
dos pais de criancas com algum tipo de NEE ou deficiéncia, podem constituir-se, como
salienta Wikler (1981, citado por Baker, 1991), periodos criticos, uma vez que existe
uma discrepancia entre o que era esperado, em termos desenvolvimentais e o que
realmente se foi sucedendo.

Ainda no que respeita ao subsistema conjugal, o nascimento e a presenca de uma
crianca com NEE pode influenciar as interacbes entre mde e pai, tal como ja foi
referido. Os efeitos de uma crianca com NEE ou deficiéncia na relacdo conjugal dos
seus progenitores tem sido uma tematica sobre a qual os investigadores se tém
debrucado. Alguns autores chegaram a conclusdo que os pais que tém um casamento
estavel veem reduzido o seu nivel de stresse quando tém dificuldades em lidar com os
seus filhos (Friedrich, 1979, citado por Fewell, 1986; Minnes, 1988, citado por Hornby,
1992).

Por sua vez, alguns estudos de que é exemplo o realizado por Murphy (1982),
indicam que uma crianca com NEE pode influenciar negativamente o casamento.
Assinale-se a ocorréncia de um elevado nimero de divorcios e uma grande mudanca na
harmonia familiar, em muitos casos. Também Fewell (1986) conclui que uma crianca

com NEE acaba sempre por afetar a relacdo entre os seus progenitores.
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Resultados de outros estudos apontam no sentido oposto, sugerindo que a
presenca de uma criangca com NEE pode ter um impacto positivo no casamento dos pais,
defendendo a existéncia de casais que sentem 0 seu casamento revigorado apos este
acontecimento (Summers, 1987, citado por Pereira, 1996).

Pereira (1996) conclui ainda que os pais de faixas etarias mais baixas possuem
uma menor experiéncia de vida e encontram-se menos preparados para educar uma
crianca com NEE, comparativamente aos pais de faixas etarias mais elevadas, o que faz
com que apresentem maiores niveis de stresse ao lidar com os seus filhos. Perante estes
niveis elevados de stresse, os pais podem mesmo sentir grandes dificuldades em
responder eficazmente as necessidades das criangas/jovens, as quais se intensificam
perante o stresse sentido pelos pais, numa situa¢do de “bola de neve”. O ajustamento e
adaptacdo a esta situagdo pode ser um processo bastante moroso para 0s pais,
especialmente se se tiver em conta que os pais de criangas com algum tipo de NEE se
encontram perante situacGes adicionais de stresse, comparativamente a outros pais
(Hanson & Lynch, 1995).

N&o obstante tudo o que foi referenciado e apesar das consequéncias e do
impacto causado na familia pelo nascimento de uma crianca com NEE, Falloon e
colaboradores (1993) sugerem que a familia desempenha e sempre desempenharé o seu
principal papel de apoiar os seus membros, de modo a que estes consigam lidar com o

stresse presente diariamente nas suas vidas.

3.2.2. Implicagdes na fratria

A relacdo com um irmdo com Necessidades Educativas Especiais pode ser, por
vezes, uma experiéncia carregada de sentimentos positivos, mas também negativos.
Tendo em conta a enorme importancia atribuida ao relacionamento fraterno, torna-se
relevante analisar as implicacdes que uma crianca com NEE tem ao nivel da fratria.

A interacdo social destas criancas/jovens com 0s seus irmados é extremamente
importante para o seu desenvolvimento a nivel global, pois através desta relacdo sdo
aprendidos uma grande diversidade de valores.

Nesta interacdo, os irmaos exercem influéncia sobre a crianca/jovem com NEE,
assim como sdo influenciados por este ultimo, a semelhanca do que refere um irméo de
uma crianga com NEE “ter um irm&o assim € uma coisa muito boa porque todos os dias

eu aprendo imenso com ele” (Naylor & Prescott, 2004, p. 202).
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Uma das preocupagdes mais evidentes dos pais de criancas com NEE prende-se,
segundo Ramos (1987), com o facto de conhecer se existe alguma implicagdo advinda
da condicdo da crianca ao nivel da fratria. Nas mentes de alguns pais permanece o
receio de que a existéncia na familia de uma crianga com NEE podera representar
consequéncias negativas para os restantes filhos, nomeadamente advindas da
responsabilizacdo que muitas vezes € atribuida aos irmaos de cuidar da crianga/jovem
com necessidades especiais. A mesma autora defende ainda que, por vezes, 0S irmaos
destas criangas/jovens assumem como que um papel parental, devido a intensidade
dessa mesma responsabilizagdo. Esta intensidade na responsabilizacdo pode ter
consequéncias, das quais se destacam o possivel surgimento de sentimentos negativos
(e.g. frustragdo, zanga, raiva, ressentimento). Contudo, Ramos (1987) alerta ainda para
que, em alguns casos, se possam desenvolver mais facilmente valores como a
cooperacdo, a lealdade, o altruismo e uma maior compreensdo, decorrentes da
experiéncia que é ter um irmao com algum tipo de necessidade especial.

De uma forma geral, Cate e Loots (2000), referem que o0s irmdos destas
criangas/jovens, comparativamente aos irmaos de criangas sem necessidades especiais,
demonstram uma maior maturidade, um nivel mais elevado de altruismo e de tolerancia
perante a diferenca, uma maior preocupagdo com 0s outros e tambem uma
autoconfianca mais elevada. No entanto, estes fatores parecem surgir com maior
facilidade e frequéncia quando os irméos tém uma idade inferior a da criangca com NEE
e em familias constituidas por um maior nimero de elementos, com um estatuto
socioecondmico mais elevado e nas quais 0s pais se mostram perfeitamente adaptados a
NEE.

Ainda no que se refere aos irmaos destas criancas/jovens, mais precisamente ao
namero de irmaos, Pereira (1996) refere os estudos de Trevino (1979) e Summers
(1987) para concluir que, quanto mais irmaos a crianca tiver, menor € o stresse sentido
pelos pais. Desta forma, a autora conclui que o nimero de filhos presente na familia
pode ser considerado como fator protetor, caso este nimero seja elevado, ou como fator
de risco, caso este numero seja reduzido. As préprias familias referem ainda que os
restantes filhos desempenham um papel crucial na ajuda aos pais, para conseguirem
lidar melhor com o filho com necessidades especiais (Fewell, 1986).

Outro dos fatores a que os irmaos de criancas com NEE ou deficiéncia estdo
mais facilmente expostos € o stresse. Com 0 objetivo de analisar a forma como reagiam

estas criangas perante as situacGes de stresse diario, Nixon e Cummings (1999)
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realizaram um estudo com uma amostra constituida por irmaos de criancas com NEE e
irm&os de criangas com desenvolvimento tipico. Os autores concluiram que as criangas
com irmé&os portadores de algum tipo de NEE se mostraram mais preocupadas com 0s
conflitos que decorrem entre os membros da familia, essencialmente com os conflitos
na fratria, comparativamente com as criangas sem irmdos com NEE. Os resultados
revelaram também que estas criangas sao mais autbnomas, envolvem-se mais facilmente
com 0s outros e estdo mais alerta para todo o tipo de desentendimentos ocorridos entre
os elementos da familia. Os autores concluiram ainda que o grupo de irmdos de criangas
com NEE apresentou um maior nimero de problemas de ajustamento e niveis mais
elevados de stresse, quando comparados com 0 outro grupo.

Ainda segundo Nixon e Cummings (1999), a presenca do fator stresse é habitual
em qualquer sistema familiar, sendo que os irmaos de criangas/jovens com deficiéncia
ou algum tipo de NEE, por estarem sujeitos a exigéncias excessivas, podem revelar
niveis mais elevados de stresse.

Também referente ao fator stresse, Gomes e Bosa (2004) desenvolveram um
estudo comparativo com um grupo de 32 irmdos de criancas com atraso de
desenvolvimento global (ADG) e um grupo de 30 irmd@os de criancas com um
desenvolvimento tipico. Os resultados obtidos através dos dados da Escala de Stresse
Infantil (ESI), ndo indicaram diferencas estatisticamente significativas relativamente ao
fator stresse entre os dois grupos. Desta forma, as autoras concluem que o facto de estas
criancas terem um irmdo com ADG néo indica, necessariamente, que esta condicdo seja
uma fonte consideravel de stresse para 0os mesmos. No estudo referenciado, 0s
resultados revelam que esta auséncia de niveis superiores de stresse nos irmaos de
criancas com ADG se pode dever a uma boa comunicacdo da familia com o sistema de
salde, a qualidade das relacOes existentes no sistema familiar, bem como a existéncia de
uma rede de suporte social efetiva e uma boa adaptacao a condicdo da crianca.

Tendo em conta tudo o que foi referido anteriormente, parece bastante
importante, ndo sO para 0s irmdos destas criangas/jovens como para 0S pais, a
participacdo em grupos de entre-ajuda e/ou grupos de apoio, 0s quais visam auxiliar,
ndo s6 fazendo a divulgacdo de informacgdes Uteis e pertinentes que a familia necessita,
como também na partilha de experiéncias e vivéncias com outros pais/irmdos que
convivem com uma realidade semelhante, num clima onde sdo aprendidos recursos para

lidar melhor com a situacdo e permitir uma melhor adaptacéo a mesma.
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Naylor e Prescott (2004) pretenderam estudar a importancia dos grupos de apoio
para 0s irmdos de criangas com necessidades especiais. Concluiram que os irmaos que
participaram nestes grupos de apoio sentiram que estes foram, sem ddvida, uma mais-
valia, funcionando como uma motivacdo extra que lhes possibilitou terem uma maior
consciéncia de si préprios e dos seus irmdos, alertando-os para uma maior compreensao
das questdes referentes a deficiéncia e permitindo-lhes atingir niveis mais elevados de
autoestima e altruismo. Estes grupos permitiram ainda uma maior interacdo social e
uma melhor qualidade de vida. Todos os irmé&os presentes no estudo utilizaram palavras
e adjetivos positivos quando descreveram o seu irmdo com NEE (e.g., amavel, protetor)
e quando se descreveram a si proprios (e.g., feliz, alegre). Além disso, 0s participantes
evocaram ainda um outro beneficio advindo da participacdo nestes grupos, que se
prende com a oportunidade que Ihes foi dada de poderem conviver com outras criangas
que se encontram nas mesmas condigdes, ou seja, terem irmaos com necessidades
especialis, situacdo esta que fez despoletar inUmeros sentimentos positivos.

Também os pais das criancas, quando questionados acerca dos beneficios destes
grupos destinados ao seu filho sem NEE, referiram que estes se revestem de extrema
importancia, pois permitem a discussdo de questbes relevantes com outras
criangas/jovens gque se encontram numa posicdo semelhante. Alguns afirmaram mesmo
gue os grupos contribuem para “o meu filho sem deficiéncia se sentir valorizado, com
uma maior auto estima, ter um interesse comum aos dos restantes membros presentes e
fazer amigos fora do circulo familiar” (Naylor & Prescott, 2004, p. 202). Referiram
ainda que estes grupos sdo um beneficio adquirido, ndo so para os seus filhos, como

para toda a familia.
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Il — Estudo Empirico

Capitulo 4 — Metodologia e Objetivos do Estudo

4.1. Problemética e definicdo de objetivos do estudo

A familia cabe o desenvolvimento e a consolidacio dos comportamentos atuais e
futuros da crianca, de tal forma que 0 modo como o0s pais interagem com a mesma pode
contribuir para que esta desenvolva comportamentos adequados do ponto de vista
social, ou promover o aparecimento de comportamentos inadequados (Silva &
Marturano, 2002).

E consensualmente aceite que algumas familias desenvolvem capacidades que
Ihes permitem adaptar-se de forma a responder eficazmente as exigéncias, enquanto
outras, pelo contrario, se encontram menos preparadas para ultrapassar as dificuldades e
os desafios. Um bom exemplo disso é o desafio que uma crianca com NEE representa
para a familia. Estas familias enfrentam inGmeras situacdes dificeis e adversas. Uma
crianca que apresenta um conjunto de Necessidades Educativas Especiais pode ter um
grande impacto na familia, levando a que as interacdes que nela se estabelecem
produzam muitas vezes stresse, ansiedade e frustracdo (Nielsen, 1999). Neste contexto
pode entdo questionar-se: Quais as implicacfes que uma crianca com NEE coloca a
dindmica familiar?

Neste sentido e de forma a responder a esta questdo, o estudo da dindmica que se
estabelece neste tipo de familias reveste-se da maior importancia, sobretudo ao nivel das
interacdes, pois estas sdo varidveis que constituem fatores essenciais para o bom
desenvolvimento das criancas. E neste sentido que a presente pesquisa tem como
objetivo geral analisar as implicacBes da presenca de uma crianca com NEE na
dindmica familiar.

Com base neste objetivo geral, pretende-se hum ambito mais particular:

- Conhecer as experiéncias parentais aquando do diagnostico;

- Analisar o que caracteriza a familia e conhecer a sua dindmica no tempo

presente;
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- Conhecer as emog0Oes sentidas com maior frequéncia pelos pais, quando
pensam no futuro dos seus filhos;

- Investigar quais 0s momentos criticos na historia destas familias;

- Analisar os mecanismos de suporte externo, providenciados a familia;

- Verificar se existe associacdo entre a variavel socio demogréfica idade dos pais
e o nivel de stresse sentido pelos mesmos;

- Verificar se existe associacdo entre a varidvel socio demogréfica estatuto
socioeconémico e as variaveis nivel de stresse, felicidade sentida por estas familias
quando pensam no(a) filho(a) e suporte social;

- Verificar se existe associacdo entre o suporte social recebido pelas familias e a

sua competéncia na prestacéo de cuidados a crianga.

4.2. Tipo de Estudo

O presente estudo ¢ de tipo descritivo e correlacional. E descritivo, uma vez que
pretende a descri¢do de conceitos relativos a uma determinada amostra e a descri¢do das
caracteristicas dessa amostra no seu conjunto (Duhamel & Fortin, 1991). E
correlacional porque pretende a exploracéo de relacdes, facilitando a compreenséo de,
em que medida a aparicdo de um fendmeno se acompanha da apari¢cdo de um outro
fendmeno (e.g., correlacdo entre o suporte social e o stresse sentido pelas familias). Este
tipo de analise permite determinar, com o auxilio de diversas estimacOes estatisticas da
correlacdo, a natureza desta relagdo, ou seja a sua forca e a sua direcdo (Fortin &
Ducharme, 1999).

4.3. Desenho da investigacédo

4.3.1. Recolha dos dados

Uma vez escolhido o tema da presente dissertacdo e apds uma pesquisa de
literatura cientifica no ambito da dinamica familiar, construiu-se o Questionario Sécio
Demogréfico, tendo-se optado pelo instrumento Questionario para a Familia (adaptado
de FENACERCI & AIAS, 2006), para realizar a recolha dos dados.

Perante a populacdo alvo e identificados como requisitos basicos para aplicacédo

dos questionarios, o facto das familias/pais inquiridas(os) terem filhos com NEE, sendo
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que a idade das criangas/jovens ndo deveria ultrapassar os 15 anos de idade, surgiu a
possibilidade do estudo ser realizado com os pais participantes das “Oficinas de Pais”®,
a decorrer no sul do pais.

Para tal e com base nas condigdes descritas anteriormente, a investigadora
contactou alguns dos elementos responsaveis pelas Oficinas de Pais, com o propoésito de
pedir autorizacdo para a divulgacdo dos questionarios nestes encontros/sessoes.
Primeiramente foi dirigido um pedido a coordenadora geral do projeto (Anexo A), que
concordou com o estudo e remeteu para uma das dinamizadoras locais. Também esta
concordou com o estudo e deu a sua autorizacdo para a recolha de dados nas sessoes e
difundiu a informacéo pelos pais pertencentes ao grupo a funcionar em Faro.

Posteriormente foram contactados os formadores/responsaveis pelos dois grupos
ativos, de Faro e de Vila Nova de Cacela, também com o intuito de solicitar autorizacao
para divulgar os instrumentos nas sessdes dinamizadas. Feitos os pedidos e cedidas as
autorizacOes, de seguida dirigiram-se aos pais 0s pedidos de participacdo no estudo
(Anexo B) e deu-se inicio a aplicacdo dos questionarios.

Assim, durante o decorrer dos meses de Dezembro de 2011 a Marco de 2012,
concretizou-se a aplicacdo do Questionario para a Familia, bem como do Questionario
Socio Demografico. A divulgacao dos questionarios as familias foi realizada em sessdes
das duas equipas das Oficinas. Para a divulgacdo no grupo de Faro, 0s questionarios
foram entregues a uma mae participante ativa neste grupo, que posteriormente 0s
distribuiu por outras familias presentes nas sessdes e por familias conhecidas que se
encontram nas mesmas condicdes, terem filhos com NEE. No grupo de Vila Nova de
Cacela os questionarios foram divulgados as familias pela investigadora, numa das
sessOes de grupo. De salientar que muitos dos questionarios foram entregues e
recolhidos na mesma sessao.

Foram ainda deixados alguns questionarios a uma mae presente na sessdo, com a
finalidade de esta os divulgar também por outras familias com filhos com NEE que nédo

participavam nestes encontros de pais.

* “Oficinas de Pais” é um projeto destinado a pais de filhos com qualquer tipo de necessidade
especial, residentes no territorio continental portugués e realizados com o objetivo primordial de
ajudar estes pais a compreender o seu papel de “pai/mae especial” e de encontrarem pares nos outros
pais, através da troca de experiéncias. Na regido Sul do pais encontram-se duas equipas a funcionar,
a de Faro e a de Vila Nova de Cacela, cada uma com o seu responsavel/formador.
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Foram também entregues pela investigadora, outros questionarios a familias com
filhos com NEE do seu conhecimento e da sua area de residéncia (centro do pais), as

quais divulgaram também por outras familias amigas nas mesmas condigdes.

4.3.2. Tratamento dos dados

O tratamento dos dados foi realizado, essencialmente, com o auxilio de suporte
informatico indispensavel.

O recurso & estatistica descritiva foi essencial na caracterizacdo e descri¢cdo da
amostra e de muitos dos resultados obtidos através de ambos os questionarios. A
estatistica tabular e gréafica também se constituiu como uma ajuda bastante importante
neste dominio. Por forma a tratar alguns dos dados do Questionario para a Familia, foi
utilizada a estatistica correlacional e os testes de diferengas entre médias, com o auxilio

do programa estatistico SPSS® (versao 15.0 para Windows).

4.4, Amostra

No presente estudo, a populacdo alvo sdo as familias com filhos com
Necessidades Educativas Especiais. Na impossibilidade de se constituir uma amostra
representativa da populacdo, a amostra € ndo probabilistica, por conveniéncia e foi
obtida através dos processos de amostragem acidental e amostragem por redes ou de
propagacdo. A amostragem acidental é formada por sujeitos ou elementos que sédo
facilmente acessiveis e estdo presentes num determinado momento e local. A
amostragem por redes € uma técnica que visa recrutar sujeitos ou elementos dificeis de
encontrar, em que se faz apelo a rede de amigos e conhecidos. Nesta técnica, também
chamada de “bola de neve”, o investigador encontra elementos que satisfazem os
critérios escolhidos, pedindo-lhes que indiquem outras pessoas possuidoras de
caracteristicas semelhantes (Fortin, 1999).

A amostra do estudo é constituida por 36 familias (pais/mées) (n=36) de 36

criancas/jovens com NEE.
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4.4.1. Os progenitores

Do total de 36 sujeitos, 5 pais (13,9%) e 4 médes (11,1%) ndo responderam a
questdo acerca da sua idade. A idade dos 31 pais (Figura 1.), que responderam a
questdo, estd compreendida entre 0s 29 e os 57 anos, sendo que a idade média se
encontra nos 41,7 anos (DP=7,148).

Figura 1. Idade dos pais
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A idade das 32 maes (Figura 2.), que responderam a questao, estd compreendida

entre 0s 27 e 0s 51 anos, com uma média de 38,5 anos de idade (DP=6,278).

Figura 2. Idade das médes
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Analisando o nimero de pessoas no agregado familiar (Figura 3.), e tendo em
conta os 33 pais/mdes que responderam a esta questdo, € possivel concluir que este

nimero varia de 2 a 6 pessoas, com um namero mais elevado de respostas para
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agregados constituidos por 3 (n=11) e 4 pessoas (n=11). O menor numero de respostas
(n=1) é referente a agregados familiares constituidos por 6 pessoas.

Figura 3. Agregado Familiar
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Relativamente a atividade profissional, constata-se uma grande diversidade nas
atividades profissionais desenvolvidas pelos participantes do estudo. Desde algumas
mées domesticas, escriturarias, passando por pais e méaes comerciantes, funcionarios de
servicos até ao desempenho de profissdes como quadro superiores ou empresarios, a
amostra reflete de facto uma heterogeneidade neste aspeto.

Importa salientar que 6 mées ndo responderam a esta questéo (16,7%). Contudo,
pode observar-se que das maes que responderam a questdo, o maior nimero de
respostas (n=6; 16,7%) é referente a atividade profissional de escrituraria. Assinale-se
que 10 pais ndo responderam a esta questdo (27,8%), portanto, dos 26 pais que
responderam, o maior numero de respostas centra-se nas atividades profissionais do
ramo do comércio (8,3%, n=3).

No que respeita ao estado civil das maes, 47,2% (n=17) sdo casadas,
contrastando com o valor minimo de 2,8% (n=1) correspondente a viuvez. Quanto ao
estado civil dos pais, 44,4% (n=16) sdo casados, contrastando com o valor minimo de
2,8% (n=1) referente ao estado solteiro.

A questdo referente as habilitacdes literarias (Tabela 1), 4 mées (11,1%) e 6 pais
(16,7%) ndo responderam a questdo. Os resultados apontam, para as mdes, uma
percentagem mais elevada (36,1%) nos estudos de nivel secundario (12° ano) e uma
menor percentagem (5,6%) referente ao 2° Ciclo (6%no). Para os pais, 0s resultados
apontam para uma percentagem mais elevada (27,8%) também nos estudos de nivel

secundario e uma percentagem mais baixa (8,3%) referente ao 1° Ciclo (42 classe).
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Tabela 1.
HabilitacOes literarias dos pais

1° Ciclo 2° Ciclo 3° Ciclo Ensino Bacharelato/ Nao
(42 Classe) (6°ano) (9°ano)  Secundario Licenciatura responde
Mies n=5 n=2 n=7 n=13 n=5 n=4
(13,9%) (5,6%) (19,4%) (36,1%) (13,9%) (11,1%)
Pais n=3 n=4 n=6 n=10 n=7 n=6
(8,3%) (11,1%) (16,7%) (27,8%) (19,4%) (16,7%)

Quanto ao tipo de habitagdo, 3 familias ndo responderam a esta questdo (8,3%).
Ao observar a Figura 4. é possivel verificar que a maior percentagem de respostas dadas
(61,1%), é referente a casa unifamiliar.

Figura 4. Tipo de Habitacdo
@ Casa Unifamiliar

O Apartamento

B Outro

ON3o responde

Relativamente ao Estatuto Socioecondmico (ESE), 52,8% das familias (n=19)

sdo de ESE baixo e as restantes 47,2% (n=17) sdo de ESE médio.

4.4.2. As criancas/jovens com Necessidades Educativas Especiais

De acordo com os dados referentes as criangas/jovens do estudo, pode concluir-
se que estas apresentam idades compreendidas entre os 3 anos (n=>5; 13,9%) e os 14
anos (n=1; 2,8%), com uma média de idades de 6,9 anos (DP=3,137) (Figura 5.).

Figura 5. lIdade das criangas/jovens
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No que respeita ao género e tendo em conta que 3 familias ndo responderam a
esta questdo (8,3%), pode verificar-se que 15 das criancas/jovens sdo do sexo feminino

(41,7%) e as restantes 18 do sexo masculino (50%) (Figura 6.).

Figura 6. Percentagem por género
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Destas 15 criangas do sexo feminino, 20% (n=3), nasceram prematuras e as
restantes 80% (n=12), foram de termo. Das 18 criancas do sexo masculino, 40% (n=6)
nasceram antes do periodo de tempo recomendavel e as restantes 60% (n=12) nasceram

de termo (Figura 7.).

Figura 7. Sexo e Periodo de Nascimento
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Analisando a nacionalidade destas criangas/jovens e tendo em conta que, mais
uma vez, houve familias que ndo responderam a questdo (n=3; 8,3%), pode verificar-se
que 32 criancas sao de nacionalidade portuguesa (88,9%) e 1 tem dupla nacionalidade,
portuguesa/francesa (2,8%).

Quanto ao tipo de NEE, também 3 familias ndo responderam a questdo (n=3;
8,3%). Assim, e tendo em conta as 33 respostas dadas, a perturbacdo
emocional/personalidade é a que apresenta maior incidéncia (n=7), representando
19,4% da amostra, seguida das dificuldades ao nivel da linguagem (n=5; 13,9%). Os 13
tipos de NEE identificados e as respetivas percentagens podem ser observados na
Tabela 2.
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Tabela 2.
Tipos de NEE identificados

NEE n/%
Motora 1
2,8%
Linguagem S
13,9%
. 1
Cognitiva 2.8%
Emocional/ 7
Personalidade 19,4%
Motora, Linguagem, Cognitiva, 1
Emocional/ 2 8%
Personalidade '
Linguagem,
Cognitiva, 2
Emocional/ 5,6%
Personalidade
Cognitiva,
Emocional/ 8 go/
Personalidade 170
Motora,
Linguagem >
A 13,9%
Cognitiva
Linguagem, 2
Cognitiva 5,6%
Motora, 2
Linguagem 5,6%
Linguagem,
Emocional/ 5 go/
Personalidade 70
Motora, Cognitiva,
Emocional/ L
2,8%

Personalidade

Motora, Linguagem,
Emocional/

0,
Personalidade 2,8%

4.5, Instrumentos

Para a recolha dos dados foram utilizados dois instrumentos, um Questionario
Socio Demografico (Anexo C) e um Questionario para a Familia (adaptado de
FENACERCI & AIAS, 2006) (Anexo D). De seguida sdo descritos cada um dos

instrumentos.
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4.5.1. Questionério S6cio Demogréfico

O Questionario Socio Demogréfico foi elaborado pela investigadora,
pretendendo recolher dados sobre a identificacdo e caracterizacdo das familias
pertencentes ao estudo, bem como do(a) seu/sua filho(a).

E constituido por duas partes e por um total de onze questdes fechadas. A
primeira parte é constituida por seis questdes que se destinam a recolha de alguns dados
socio demogréaficos de ambos 0s pais, entre os quais a idade, atividade profissional
atual, estado civil e habilitagdes literarias. A segunda parte é constituida por cinco
questBes que incidem sobre alguns dados so6cio demogréficos referentes a
crianca/jovem, nomeadamente, idade, género, nacionalidade e identificacdo da(s) NEE
apresentada(s). No questionario é ainda possivel encontrar uma questdo relacionada
com 0 numero de pessoas existente no agregado familiar e outra referente ao tipo de
habitacédo da familia.

O preenchimento quer da primeira parte do questionario quer da segunda parte,

destina-se aos pais (pai ou mée, ou ambos) das criangas/jovens.

4.5.2. Questionario para a Familia

O Questionario para a Familia € uma forma adaptada da versdo original do
questionario com o mesmo nome da FENACERCI e AIAS (2006). E um instrumento
que pretende recolher os pontos de vista das familias sobre as suas necessidades, em
relacdo aos filhos com NEE e as estratégias para lidarem com a sua educacdo. Outro
dos objetivos deste questionario prende-se com o perceber as diferentes formas de ajuda
e apoio que podem existir na vida de cada familia, as quais constituiram suporte em
cada momento.

A versdo original do questionario é composta por duas sec¢Ges. Uma primeira
seccdo, referente aos “Dados Pessoais” dos inquiridos e uma segunda seccao, referente
aos “Pontos de Vista e Opinides”. Contudo, na versdo adaptada optou-se por retirar a
primeira seccédo, referente aos dados pessoais, atendendo a que se optou por elaborar
uma condizente com esses mesmos objetivos (Questionario Sécio Demogréafico).
Assim, o Questionario para a Familia usado neste estudo é constituido por uma so
sec¢do, denominada “Pontos de Vista e Opinides”, a qual se divide em cinco principais
conjuntos de questbes. De salientar que a maioria das questdes podera ser respondida

através da sinalizacdo com uma cruz no quadrado correspondente a resposta pretendida,
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estando as opcdes de resposta organizadas segundo uma escala tipo Likert. Todas as
questdes sdo fechadas e tém opcao de resposta.

Na Tabela 3 encontram-se as dimensdes das questdes e principais objetivos.

Tabela 3.
Dimens&o das questdes e principais objetivos do Questionario para a Familia

Dimensdes Objetivos

Conhecer:
Quando foi feito o diagnostico e quem o comunicou;

1) Diagnéstico do(a) O que é importante para os pais aquando da comunicacao do diagndstico;

filho(a) Como se sentiu o inquirido no momento da comunicacdo do diagnéstico.
Averiguar:
Tempo despendido para o(a) filho(a), conjuge, familia, emprego;
As caracteristicas que representam a familia e o seu impacto na relagdo com o(a)
filho(a);
2) Inquirido e Quanto o inquirido se sente adequado enquanto pai/mde e apoiado(a) pelo
faml'lia?no tempo parceiro, familia, familia do parceiro e amigos;
P Como o inquirido classifica 0 seu bem-estar, quando comparado com o de outras
presente familias;
A influéncia da condicdo do(a) filho(a) nos diferentes aspetos de vida do
inquirido;
O que o inquirido considera ser de particular importancia para o(a) filho(a).
Analisar:
3) Futuro do(a) Emocdes sentidas frequentemente pelo inquirido e parceiro(a), quando pensam
filho(a) no futuro do(a) filho(a);
Conhecer:

Em que fase da vida da crianga/jovem ocorreram 0s momentos mais criticos;

As reagdes mais usuais na fratria, quando tém dificuldade em lidar com o(a)
irméo(a);

As reagdes mais comuns e em quem o inquirido confia nesses momentos.

4) Momentos
criticos na histéria
da familia

Conhecer:
Em que fase da vida os pais necessitaram de maior apoio dos profissionais;
Em cada uma dessas fases, quanto o inquirido se sentiu apoiado pelos
servigos/profissionais;
Quais os servigos providenciados a familia e qual a avaliagdo que o inquirido faz
5) Suporte externo  dos mesmos quanto & continuidade e utilidade;
de profissionais Que servigos melhoraram o clima familiar, desenvolvimento da crianga, bem-
estar do inquirido e vida do casal;
Qual o timing do apoio recebido pela familia e como foi obtido;
Que tipos de suporte profissional sdo fundamentais na ajuda as familias,
especialmente na gestdo do stresse;
Se a familia recebeu algum tipo de suporte adicional.

A semelhanca do Questionario Sécio Demografico, o preenchimento destina-se

aos pais (pai ou mde ou ambos) das criancas/jovens.
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Capitulo 5 - Apresentacdo, andlise e discussdo dos dados

Para a apresentacdo e andlise dos dados, retomam-se 0s objetivos definidos
aquando do desenho do presente estudo.

A utilizacdo da estatistica descritiva e correlacional permitiu a anlise dos dados
referentes aos objetivos do estudo.

5.1. Experiéncias parentais aquando do

diagnostico

Neste ponto e como forma de concretizar o objetivo conhecer as experiéncias
parentais aquando do diagndstico, os participantes do estudo foram convidados a
recordar o momento em que lhes foi comunicado o diagndstico do(s) seu/sua filho(a).
Mais especificamente, que idade tinham e que idade tinha a crianca, bem como que
profissional comunicou o diagndstico. Foram também inquiridos acerca de como se
sentiram neste momento.

Relativamente a questdo Que idade tinha? no momento do diagndstico do
problema ou necessidade especial do filho, 34 dos 36 inquiridos responderam a questao.
Verificou-se que as idades variam entre 0s 24 e os 48 anos, com uma media de 34,4
anos de idade (DP=5,19). A questdo Que idade tinha o seu conjuge?, 32 dos 36
inquiridos responderam a questdo, verificando-se uma média de 37,5 anos (DP=6,04),
variando as idades entre os 21 anos e 0s 51 anos de idade.

A média das idades das criancas no momento da comunicacdo do diagnostico
era de 3,9 anos (DP=1,48, minimo = 1 e maximo = 6 anos). Este dado parece-nos
preocupante, tendo em conta que qualquer tipo de intervencdo que se possa realizar com
estas criancas, sera tanto mais benéfica quanto mais precocemente for implementada.
Para tal, urge a necessidade dos diagnosticos serem comunicados a familia logo no
momento em que a condicdo da crianca € detetada, por forma a delinear uma
intervencdo precoce com 0 objetivo primordial de minimizar os possiveis efeitos
limitativos da NEE, promovendo um processo de desenvolvimento da crianca 0 mais

positivo possivel.
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No que respeita a quem comunicou o diagndstico, verifica-se um total de 72,2%

(n=26) de respostas incidindo no médico especialista (Tabela 4).

Tabela 4.
Profissionais que comunicaram o diagnostico
Médico Médico de Psicélogo(a) Membro da outro
Especialista Familia g Familia
n=26 n=5 n=2 n=1 n=2
72,2% 13,9% 5,6% 2,8% 5,6%

Pretendemos ainda analisar os sentimentos mais comuns dos pais, aquando do

diagnostico dos filhos(as) (Tabela 5).

Tabela 5.

Sentimentos aquando do anuncio do diagnéstico

Um ) Nao
Nada Bastante Muito M
pouco respondeu
n=9 n=14 n=>5 n=7 n=1
Zangada(o) 2,29
25% 38,9% 13,9% 19,4% 2,8%
n=6 n=10 n=12 n=6 n=2
Frustrada(o) 2,53
16,7% 27,8% 33,3% 16,7% 5,6%
) n=5 n=7 n=11 n=12 n=1
Sofrida(o) 2,86
13,9% 19,4% 30,6% 33,3% 2,8%
] n=12 n=10 n=5 n=7 n=2
Sozinha(o) 2,21
33,3% 27,8% 13,9% 19,4% 5,6%
n=8 n=16 n=4 n=6 n=2
Chocada(o) 2,24
22,2% 44,4% 11,1% 16,7% 5,6%

Diante dos resultados observados na Tabela 5, é possivel concluir que 38,9%
(n=14) dos inquiridos se sentiram um pouco zangados, 33,3% (n=12) bastante
frustrados, muito sofridos e nada sozinhos. Com uma média mais elevada (M=2,86;
DP=1,061) surge o sentimento sofrida(o), sequido do sentimento frustrado(a) (M=2,53;
DP=0,992). Estes resultados vdo ao encontro das conclusdes de Nielsen (1999) e
Correia (1997), que referem que aquando do nascimento ou diagnéstico de uma crianca
com NEE na familia, esta passa por uma etapa inicial de choque e nega¢do em aceitar a

realidade com que se depara, etapa esta acompanhada de sentimentos de sofrimento,
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frustracdo, entre outros, sentimentos estes concordantes com os referidos pelos
inquiridos. Também as conclusdes de Palha (2000) corroboram estes resultados, pois o
autor afirma que logo apds a revelacdo de que o bebé/crianga tem algum tipo de
necessidade especial, as familias experimentam sentimentos de profundo sofrimento. Os
resultados vao ao encontro, também, da tipologia apresentada por Cunningham e Davis
(1985), a qual sugere que aquando do nascimento ou do diagnostico de uma crianca
com NEE, é comum os pais apresentarem reacdes e sentimentos de frustracao e revolta.

Assim, podemos concluir que o processo de adaptacdo ao bebé/crianca envolve
diversas etapas, 0 momento da confirmacdo do diagndstico parece-nos ser 0 momento
mais dificilmente vivenciado pelos pais, fazendo despoletar um conjunto de sentimentos
negativos, sendo os mais referenciados, o sofrimento e a frustracéo.

Quando questionados acerca do que pensam ser mais importante aquando da
comunicacgdo do diagnostico, os inquiridos referiram o progndstico de desenvolvimento
futuro como o mais importante (M=3,86; DP=0,351), seguido da informacao detalhada
(M=3,72; DP=0,454). Como menos importante na comunicacdo do diagnostico, 0s
inquiridos referiram o contacto de associacdes de pais (M=2,97; DP=0,878).

O impacto do andncio do diagndstico e a importancia de saber algo mais acerca
do prognéstico de desenvolvimento dos seus filhos séo téo intensos, que a necessidade
de receber informacéo torna-se crucial para os pais. Neste sentido, os resultados obtidos
permitem concluir, a semelhanca do que referem Regen, Ardore e Hoffmann (1993),
que a informacdo € um dos aspetos que adquire maior importancia neste momento,
devido a necessidade de compreensdo que os pais demonstram sobre as causas do
problema e, principalmente, sobre as consequéncias advindas dele e sobre o progndstico
de desenvolvimento futuro da crianca. Assim, € compreensivel que considerem estes
dois fatores (informacdo detalhada e progndstico de desenvolvimento futuro) como
cruciais aquando da comunicacdo do diagndstico, pois s6 com 0 acesso a uma
informacdo util e rica, do ponto de vista da qualidade e da quantidade, os pais
conseguem adequar as suas expetativas e perceber um pouco melhor o que podem

esperar em termos de desenvolvimento futuro da crianca.
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5.2. A familia e a sua dindmica no tempo presente

No que concerne ao segundo objetivo, pretendemos analisar o que caracteriza a
familia e conhecer a sua dindmica no tempo presente, 0s participantes foram
convidados a responder a algumas questdes acerca de si e da sua familia.

Analisando os dados referentes ao tempo despendido pelo inquirido em diversos
aspetos da sua vida, surge o fator tempo para atividades de reabilitacdo do seu filho,
com uma média mais elevada (M=2,62; DP=0,697), sendo que 61,1% (n=22) dos
inquiridos referem ter tempo suficiente para tal tarefa. Segue-se o tempo para atividades
de jogo com o seu filho, com a segunda média mais elevada (M=2,54; DP=0,701). Com
a média mais baixa de todos os itens, surge tempo para o cOnjuge (M=1,94;
DP=0,892), com 36,1% dos inquiridos (n=13) referindo ter nenhum tempo para o
conjuge. Os resultados vao ao encontro do estudo realizado por Turnbull e Ruef (1996),
no qual concluiram que os pais de criangas com NEE despendiam grande parte do seu
tempo ao “servigo” da crianca, essencialmente em atividades de reabilitacdo e na sua
supervisdo. Desta forma, ndo é de estranhar o facto dos inquiridos referenciarem
despender menos tempo para aspetos da sua vida social, como os amigos (M=2,24;
DP=0,663) ou atividades de lazer (M=2,32; DP=0,638), preferindo despender esse
mesmo tempo em atividades que envolvem diretamente o filho e que contribuem para
uma melhoria do nivel do seu bem-estar e do seu desenvolvimento, como € o caso das
atividades de reabilitacdo e as atividades de jogo. Podemos entdo concluir que do pouco
tempo livre que tém, grande parte dele é passado essencialmente em atividades com a
crianca, as quais pretendem estimular o seu desenvolvimento.

E importante referir que os resultados obtidos para a resposta tempo para o
cdnjuge, podem dever-se ao nimero de familias monoparentais presentes no estudo que
ndo responderam a esta questdo ou responderam ter nenhum tempo para o conjuge, uma
vez que podem ndo manter uma relacdo de proximidade com este. Segundo os relatos
das familias monoparentais inquiridas, podemos concluir que, na grande maioria dos
casos, aconteceu 0 que Murphy (1982) concluiu nos seus estudos, ou seja, a presenca de
uma crianca com NEE acabou por influenciar negativamente o casamento, conduzindo
ao divércio e a uma enorme mudancga na harmonia familiar.

Pretendemos também analisar quem toma as decisGes acerca das atividades

diarias da crianca (Tabela 6).

47



Tabela 6.
Quem toma decises diarias

M DP
Mée 3,35 0,646
Pai 2,35 1,112
Ambos 2,83 1,256
Outro membro da familia 2,09 0,777
Profissionais 2,00 0,655

Ao observar os dados da Tabela 6, é possivel concluir que a mae da crianca
(M=3,35; DP=0,646) € quem usualmente toma as principais decisdes do dia-a-dia. Este
facto pode também ser explicado, & semelhanca do que foi referido na questdo anterior,
pela presenca de algumas familias monoparentais no nosso estudo. Importa ainda
salientar que em alguns casos, o facto dos pais estarem separados ndo significa que
ambos ndo participem ativamente na vida e atividades diarias do(a) filho(a). Assim, o
segundo valor mais elevado indica-nos que ambos (M=2,83; DP=1,256), pai € mae,
tomam conjuntamente decisdes acerca das atividades diarias do seu filho com NEE.

Pretendemos ainda verificar quais as caracteristicas que melhor representam os
inquiridos enquanto familiares (Tabela 7).

Fazendo uma analise da Tabela 7 referente as respostas obtidas nesta questéo,
podemos verificar que o stresse € a caracteristica que melhor define as familias
participantes do estudo, sendo o item com a média mais elevada (M=3,28; DP=0,701).
Assinale-se que 44,4% dos inquiridos (n=16) classificaram este item no nivel bastante,
numa escala que vai de nada a muito. Segue-se o item ansiedade, com uma média de
3,25 (DP=0,770) e com um total de 44,4% dos inquiridos (n=16) referindo sentir-se
muito ansiosos (nivel maximo). Também com um valor muito proximo destes dois,
surge a competéncia na prestacdo de cuidados (M=3,22; DP=0,760). Como
caracteristica que menos os define, os inquiridos optaram pela empatia (M=2,94;
DP=0,891).
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Tabela 7.
Caracteristicas dos inquiridos

Um Nao

Nada Bastante Muito Média
pouco respondeu
n=1 n=7 n=17 n=11
Eficiéncia _ 3,06
2,8% 19,4% 47,2% 30,6%
) n=11 n=15 n=9 n=1
Empatia _ 2,94
31,4% 42,9% 25,7% 2,8%
Competéncia
. n=1 n=4 n=17 n=14
na prestagdo de _ 3,22
) 2,8% 11,1% 47,2% 38,9%
cuidados
n=5 n=16 n=15
Stresse _ _ 3,28
13,9% 44,4% 41,7%
n=7 n=13 n=16
Ansiedade _ _ 3,25
19,4% 36,1% 44,4%
. n=11 n=13 n=10 n=2
Adaptabilidade _ 2,97
30,6% 36,1% 27,8% 5,6%

Estes resultados permitem-nos verificar e concluir que os fatores que melhor
representam estas familias sdo o stresse e a ansiedade, resultados estes corroborados
pela literatura pesquisada e pelos resultados dos estudos efetuados por Pereira (1996),
que apontam para que, o aparecimento na familia de uma crianca com NEE, seja
condicdo necessaria para que se desencadeiem variadas reacfes, como 0 stresse e a
ansiedade, situacdo esta que terd um impacto em toda a estrutura familiar. Tambem
Nielsen (1999) corrobora estes resultados, concluindo que uma crianga que apresenta
determinado tipo de problema pode ter um impacto bastante significativo na sua familia,
bem como nas interacGes que nela se estabelecem, decorrendo dai intensos niveis de
stresse e ansiedade, por parte dos pais. Assim, parece-nos que a presenca de uma
crianca com NEE no seio da familia representa um fator acrescido para o aumento dos
niveis de stresse e ansiedade sentidos por todos os membros, chegando mesmo a serem
considerados, pelos inquiridos, como os fatores que melhor os definem enguanto
familiares.

De modo a saber qual dos itens, anteriormente referenciados, tem mais impacto

na relacdo com o seu filho, foi solicitada aos inquiridos uma avaliacdo desse mesmo
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impacto. Os resultados mostram que, para estes, o item com mais impacto na relacéo ¢ a
competéncia na prestacdo de cuidados, (M=3,53; DP=0,810), com 69,4% dos
inquiridos (n=25) classificando o impacto deste item como muito, numa escala que
varia de nada a muito. O item classificado como tendo um menor impacto nesta relacéo,
foi também, a semelhanca da questdo anterior, a empatia (M=3,17; DP=0,891).

Assim, e tendo em conta que os pais de criancas com NEE investem grande
parte do seu tempo na atencdo e cuidado aos filhos (Ali et al., 1994) é compreensivel
que entendam a competéncia na prestacao de cuidados como o fator que mais impacto
tem na sua relagdo com o(a) filho(a).

Podemos assim concluir que o stresse € a caracteristica que melhor define estas
familias e a competéncia na prestacdo de cuidados € considerado o fator que mais
impacto tem na relacdo destes pais com os seus filhos.

Desta forma, e tendo em conta esta concluséo, parece-nos importante aprofundar
e analisar se existe alguma relacdo entre o nivel de stresse, advindo da condicdo da
crianca e a competéncia na prestacdo de cuidados. A associagdo entre o nivel de stresse
sentido por estas familias e a competéncia demonstrada na prestacdo de cuidados a
crianca foi avaliada atraves do coeficiente de correlacdo de Pearson, indicando uma
correlacdo negativa moderada, significativa ao nivel de significancia «=0,01 (r=-0,45;
p=0,005). Este resultado indica que niveis elevados de stresse, decorrentes da condicao
da crianca e sentidos pela familia, estdo associados a uma menor competéncia na
prestacdo de cuidados a crianca, verificando-se também o contrario, niveis mais baixos
de stresse, permitem uma melhor competéncia na prestacao de cuidados.

De seguida pretendemos verificar o quanto os inquiridos se sentem adequados
enquanto pai/mae. Verificou-se que 35 dos 36 inquiridos responderam a questao,
avaliando o item numa escala de nada a muito. A analise dos dados permite concluir
que 55,6% (n=20) respondeu sentir-se o suficiente, contrastando com o valor minimo de
5,6% (n=2) que responderam um pouco. Este € um aspeto positivo a ter em conta, pois
mais de metade dos inquiridos refere sentir-se adequado nas tarefas adicionais e
exigéncias acrescidas que uma crianca com NEE representa para os pais.

Por forma a perceber um pouco melhor por quem o inquirido € mais

acompanhado, foi feita a analise dos dados referentes a 4 questbes (Tabela 8).
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Tabela 8.
Apoio recebido pelo inquirido

i Um ) . Néo -
Quanto se sente: Nada DOUCO Suficiente Muito respondeu Media
Acompanhado
pelo seu/sua n=11 n=1 n=11 n=10 n=3 261
parceiro(a) 30,6% 2,8% 30,6% 27,8% 8,3% ’
Ae\(l:g m%a%'?ﬁ?a n=d n=s n=14 n=11 n=2 2,94
pelasu 111%  139%  389% 30,6% 5,6% :
Acompanhado
pela familia n=9 n=9 n=12 n=3 n=3 5 97
parceiro(a) 25% 25% 33,3% 8,3% 8,3% ’
Acompanhado n=13 n=16 n=5 n=2 276
pelos amigos - 36,4% 44,4% 13,9% 5,6% ’

Relativamente a questdo Quanto se sente acompanhado pelo seu/sua
parceiro(a)? e tendo em conta a mesma escala de resposta da questdo anterior, 30,6%
dos inquiridos (n=11) referem sentir-se nada acompanhados pelo seu parceiro, com 0
mesmo nimero de respostas, referem também sentir-se o suficiente (n=11). A questéo
Quanto se sente acompanhado pela sua familia?, os inquiridos optaram
maioritariamente pela opcéo de resposta o suficiente, com uma percentagem de 38,9%
dos inquiridos (n=14) a escolher este item. A questdo Quanto se sente acompanhado
pela familia do seu/sua parceiro(a)? 33,3% das respostas (n=12) incidem, também, no
nivel o suficiente. Por fim, quando questionados Quanto se sente acompanhado pelos
seus amigos? 44,4% (n=16) responde também o suficiente.

Por forma a clarificar um pouco melhor por quem o inquirido se sente mais
acompanhado foi feita uma analise das médias, para verificar a que item correspondia a
média mais elevada (Tabela 8).

E entdo possivel verificar que a média mais elevada (M=2,94; DP=0,983), diz
respeito ao sentir-se acompanhado pela familia, logo seguido do sentir-se acompanhado
pelos amigos (M=2,76; DP=0,699). Podemos concluir que a familia constitui-se, assim,
como a principal rede de suporte social, bastante importante nas mudancas ao longo da
vida do individuo, facto este também comprovado por Rodrigo e Palacios (2009). A
familia, ao manifestar um clima de apoio, vai favorecer e facilitar a procura de ajuda por
parte dos elementos em situacBes dificeis e tensas, de que é exemplo o

nascimento/diagndstico de um(a) filho(a) com NEE. Importa salientar que os inquiridos
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podem ter um conceito de familia que, a semelhanca do que referem Falloon e
colaboradores (1993), vai muito para além dos membros que partilham 0 mesmo espaco
ou que estdo ligados por lagos sanguineos (incluindo todos os individuos que pertencem
a rede social préxima e que proporcionam suporte emocional e fisico necessario ao
individuo). Este facto também nos parece igualmente plausivel na explicagdo do porqué
0s inquiridos terem sentido um maior acompanhamento por parte da sua familia,
comparativamente com outros sistemas, como 0s amigos ou a familia do parceiro.

O item com uma menor média (M=2,27; DP=0,977) corresponde ao sentir-se
acompanhado pela familia do parceiro(a). Mais uma vez, e tendo em conta este dado,
importa referir que este baixo valor se pode dever ao nimero de familias monoparentais
existentes no estudo, muitas delas ndo tendo qualquer tipo de contacto com a familia do
ex-parceiro e, consequentemente, qualquer tipo de apoio por parte desta.

Foi ainda solicitado aos inquiridos que classificassem o seu bem-estar, quando

comparado com o de outras familias (Tabela 9).

Tabela 9.

Classificagdo do bem-estar do inquirido quando comparado com o de outras familias

Muito Inferior Inferior lgual Superior
n=8 n=15 n=13
22,2% 41,7% 36,1% -

A analise dos dados permite concluir que 41,7% dos 36 inquiridos (n=15)
classificam o seu bem-estar como inferior, quando comparado ao de outras familias,
numa escala de respostas que vai do muito inferior ao superior. E ja do nosso
conhecimento que estas familias estdo sujeitas diariamente a situacdes stressantes que,
de acordo com Rodrigo e Palacios (2009), provocam alterac6es ao nivel do seu bem-
estar. Assim, perante estes resultados e tendo em conta que anteriormente verificAmos
que o fator stresse foi considerado a caracteristica mais representativa das familias com
criancas com NEE, podemos concluir que este nivel inferior na classificacdo do seu
bem-estar, quando comparado com o de outras familias, se pode dever as fontes
adicionais de stresse a que estas familias estdo sujeitas.

Perante esta situacdo parece-nos bastante pertinente investigar se existe

associacdo entre o nivel de stresse (advindo da condicdo da crianca) e o bem-estar
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sentido por estas familias. Para tal, foi avaliada essa mesma associacdo atraves do
coeficiente de correlacdo de Spearman (tendo em conta que a varidvel bem-estar se
encontra medida numa escala ordinal). Obtivemos uma correlacdo negativa fraca,
significativa ao nivel de significancia =0,01 (rs=-0,36; p=0,030), 0 que nos leva a
concluir que as familias que apresentam niveis mais elevados de stresse tendem a
apresentar niveis mais baixos de bem-estar e vice-versa.

Os resultados obtidos nos estudos realizados por Dunst e colaboradores (1988)
podem, também, ajudar a perceber por que razéo estas familias classificam o seu bem-
estar como inferior comparativamente ao de outras familias. Também estes autores
chegaram a conclusdo que o apoio/suporte proveniente da rede familiar, de amigos ou
de servigos de profissionais, sdo de extrema importancia para o bem-estar destas
familias. Contudo, e mais importante para explicar os resultados obtidos, tendo em
conta as inevitaveis consequéncias da revelagdo do problema da crianga, seja logo no
momento apds o0 nascimento ou algum tempo depois, esta € sempre uma situacao
inesperada e que vai dificultar por parte dos pais a mobilizacdo de recursos e a procura
destes mesmos elementos de apoio, 0 que pode ter repercussdes ao nivel do seu bem-
estar, situacdo esta que pode ajudar a explicar por que razédo estas familias o classificam
como inferior.

Posto isto, efetivamente, parece-nos que o suporte social recebido pela familia
tem muita influéncia ao nivel do seu bem-estar. Desta forma pretendemos analisar se,
no nosso estudo, existe associacdo entre estas duas variaveis, através do coeficiente de
correlacdo de Spearman.

VerificAmos que, efetivamente, existe uma correlacdo positiva moderada,
significativa ao nivel de significancia «=0,05, entre o suporte social recebido pela
familia e o seu bem-estar (rs=0,43; p=0,013), permitindo-nos concluir que ambos
variam no mesmo sentido, quanto maior este suporte, maior o nivel de bem-estar
sentido. Estes resultados vdo ao encontro dos obtidos por Dunst e colaboradores (1988)
(dados supramencionados).

De seguida, foi questionado aos inquiridos quanto é que a situacdo do seu

filho(a) teve influéncia nos diferentes aspetos de vida, referidos na questdo (Tabela 10).
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Tabela 10.
Influéncia da condigédo do(a) filho(a) nos diferentes aspetos de vida

Nao

Nada Umpouco  Bastante Muito Média
respondeu

Relagbes n=3 n=15 n=12 n=6 258

Sociais 8,3% 41,7% 33,3% 16,7% - '
n=5 n=15 n=10 n=5 n=1

Emprego 2,43

13,9% 41,7% 27,8% 13,9% 2,8%
Vida n=7 n=9 n=7 n=11 n=2 2 65

Conjugal 19,4% 25% 19,4% 30,6% 5,6% '

n=1 n=9 n=15 n=11
Nivel Stresse _ 3,00
2,8% 25% 41,7% 30,6%

Relagbes n=8 n=15 n=9 n=4 5 26
Familiares 22,2% 41,7% 25% 11,1% - ’
Condigdes n=4 n=10 n=14 n=8 57

Econdmicas 11,1% 27,8% 38,9% 22,2% - '
Bem-estar n=6 n=12 n=9 n=9 258
Individual 16,7% 33,3% 25% 25% - ’

Com um valor médio mais elevado, surge o nivel de stresse (M=3,00;
DP=0,828) como o aspeto mais influenciado pela condicdo do filho. Assim, o0s
inquiridos ndo so referem que a caracteristica que melhor os representa como familia € o
stresse (dados supramencionados), como também referem que o aspeto da sua vida que
a NEE dos filhos mais influenciou/influencia € o nivel de stresse.

A semelhanca do que referimos anteriormente, podemos concluir que este dado
vai ao encontro da literatura, pois ja foram referidos estudos que relacionam o
aparecimento na familia de uma crianca com NEE com o stresse que tal acontecimento
causa nos pais/familia (e.g., Pereira, 1996). Estes resultados vém dar mais énfase as
conclusdes a que chegamos anteriormente. Assim e reportando-nos a Flores (1999),
podemos concluir que apesar da diversidade de fatores a ter em conta, pode apontar-se
para o facto de que a existéncia de uma criangca com algum tipo de necessidade especial,
no seio da familia, causa sempre algumas dificuldades e stresse.

De seguida surge o aspeto condi¢des econdmicas (M=2,72; DP=0,944) como o
segundo mais influenciado pela condi¢do da crianca. Estes dados sdo corroborados por

Ali e colaboradores (1994), que referem que um dos principais fatores que constituem
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uma sobrecarga para os pais de criangas com NEE ¢é referente aos recursos financeiros,
pois é sobre eles que recai toda a despesa dos servi¢os providenciados ao seu filho.

Como o aspeto menos influenciado pela condicdo da crian¢a, os inquiridos
referiram as relacdes familiares (M=2,25; DP=0,937). E sabido que uma crian¢a com
NEE pode ter um impacto bastante significativo na sua familia, bem como nas
relagbes/interacdes que nela se estabelecem. Assim, e tendo em conta Nielsen (1999), a
condi¢do da crianca pode exigir um esfor¢o acrescido por parte da familia, podendo
ocorrer a desintegracdo destas relacbes familiares ou a situacdo inversa, 0
fortalecimento das mesmas. Neste caso, parece-nos que a condi¢cdo da crianga né@o
influenciou em muito as relagdes existentes entre os varios membros da familia,
levando-nos a concluir que o aparecimento da crianga com NEE pode reforcar ou
colapsar a relagcdo entre estes, como referido anteriormente, sendo que este colapso ou
este fortalecimento estdo dependentes da forca da relacdo que ja existia anteriormente
a0 aparecimento da crianca.

Os pais foram ainda inquiridos acerca do que consideram ser de particular

importancia para o seu filho(a) (Tabela 11).

Tabela 11.

O que os pais consideram mais importante para o seu/sua filho(a)

Média Desvio Padréao
Reabilitacdo 3,34 0,765
Bem-estar 3,69 0,467
Sucesso escolar 3,29 0,676
Autonomia 3,71 0,458
Felicidade 3,75 0,439
Normalidade 2,67 0,926
Amigos e relagbes sociais 3,08 0,732
Cuidados pessoais 3,22 0,681
Satisfagdo necessidades
o 3,17 0,747
emocionais
Desporto 2,97 0,752

Observando os dados referentes as respostas a esta questdo, € possivel concluir

que estes consideram a felicidade do(a) filho(a) como o item com maior importancia
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(M=3,75; DP=0,439). Este resultado vai ao encontro do que Farber e Ryckman (1965)
referem, que aquando do nascimento de uma crianca com NEE, as familias
reorganizam-se com o objetivo de responder de forma eficaz as necessidades especificas
da crianga, em prol dos valores da felicidade e da solidariedade, considerados como 0s
valores primordialis.

Como o segundo aspeto mais importante, os pais elegem a autonomia dos seus
filhos (M=3,71; DP=0,458). Este resultado pode ser facilmente compreendido através
dos fundamentos de MacFarlane (1995), que salienta o facto do subsistema parental ter
como principal fungdo estimular o desenvolvimento dos seus filhos, com vista a

obtencdo do objetivo primordial, a sua futura autonomia e socializag&o.

5.3. Emocdes sentidas pelo inquirido e parceiro(a) relativamente ao futuro do(a)
filho(a)

O terceiro objetivo definido consiste em conhecer as emoc¢Oes sentidas com
maior frequéncia pelos pais, quando pensam no futuro dos seus filhos. S&o analisados
dados distintos, resultado das respostas dadas pelo inquirido e das respostas dadas pelo
parceiro, a mesma questéo (Tabela 12).

Analisando os dados referentes a questdo Pensando no futuro quais as emocdes
sentidas com mais frequéncia, por si? a resposta mais dada pelos inquiridos/maes, foi
sentido de protecdo (M=3,36; DP=0,639), com 47,2% das maes (n=17) referindo sentir
frequentemente esta emocdo, seguida da resposta ansiedade (M=2,95; DP=0,705), com
uma percentagem de 44,4% das maes (n=16) referindo sentir-se também
frequentemente ansiosas. A emocao que 0s inquiridos parecem sentir menos € a
opressao (M=1,86; DP=0,762).

Quanto as respostas dadas pelo parceiro/pai, € possivel verificar que, a
semelhanca dos resultados obtidos pela mae, também o sentido de protecdo (M=3,13;
DP=0,806), foi considerado como a emoc¢do mais sentida quando este pensa no futuro
do(a) filho(a), com 47,2% (n=17) referindo sentir frequentemente um sentido de
protecdo relativamente ao filho. Segue-se a emocdo felicidade (M=2,84; DP=0,898) e a

satisfacdo (M=2,61; DP=1,022). Segundo os dados, a opressdo € também a emocdo
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menos sentida pelos pais (M=1,50; DP=0,793), com 50% (n=18) referindo nunca se

sentir oprimidos.

Tabela 12.
Emocdes sentidas pelos pais quando pensam no futuro do(a) filho(a)

Para Si Para seu parceiro
Né&o
Algumas Frequente Constante Algumas  Frequente  Constante
Nunca Nunca respon
Vezes mente mente Vezes mente mente d
eu
] n=7 n=16 n=13 n=9 n=14 n=5 n=3 n=5
Ansiedade _
19,4% 44,4% 36,1% 25% 38,9% 13,9% 8,3% 13,9%
Sentido n=3 n=17 n=16 n=2 n=2 n=17 n=10 n=5
Protecdo B 8,3% 47,2% 44,4% 5,6% 5,6% 47,2% 27,8% 13,9%
] n=1 n=22 n=7 n=6 n=11 n=13 n=1 n=3 n=8
Tristeza
2,8% 61,1% 19,4% 16,7% 30,6% 36,1% 2,8% 8,3% 22,2%
. n=2 n=14 n=10 n=10 n=2 n=9 n=12 n=8 n=5
Felicidade
5,6% 38,9% 27,8% 27,8% 5,6% 25% 33,3% 22,2% 13,9%
n=12 n=18 n=>5 n=1 n=18 n=7 n=2 n=1 n=8
Opressédo
33,3% 50% 13,9% 2,8% 50% 19,4% 5,6% 2,8% 22,2%
Sem n=7 n=22 n=5 n=2 n=13 n=10 n=1 n=3 n=9
esperanca  19,4% 61,1% 13,9% 5,6% 36,1% 27,8% 2,8% 8,3% 25%
] n=6 n=21 n=9 n=5 n=9 n=10 n=7 n=5
Satisfacao _
16,7% 58,3% 25% 13,9% 25% 27,8% 19,4% 13,9%
n=8 n=19 n=7 n=2 n=4 n=10 n=11 n=6 n=5
Seguranga
22,2% 52,8% 19,4% 5,6% 11,1% 27,8% 30,6% 16,7% 13,9%

Uma vez que todos os questionarios foram preenchidos pelas mées das criancas,
excetuando a situacdo de algumas questdes referentes ao parceiro, nas quais, no caso de
estarem casados ou manterem uma relacdo préxima, foram preenchidas por ambos, pai e
mée conjuntamente (como € o caso desta questdo), pode assumir-se como inquirido a
mée da crianca e como parceiro, 0 seu cénjuge. Desta forma, parece-nos que estamos
em condicdes de referir que os resultados obtidos vao, apenas em parte, ao encontro das
conclusdes obtidas nos estudos de Dyson (1997), Hornby (1995), Lamb e Billings
(1997), os quais referem que as maes demonstram niveis mais elevados de ansiedade e
stresse, quando comparados com 0s niveis das mesmas emocdes sentidas pelos pais, em

contrapartida, referem que os pais demonstram menor satisfagdo com a vida.
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Como forma de determinar, com maior precisdo, se existem diferencgas
significativas entre as medias do item ansiedade e satisfacdo para maes e para pais,
utilizou-se o teste t-student para amostras emparelhadas. Os resultados podem ser
observados na Tabela 13.

Tabela 13.
Diferencas entre médias da ansiedade e da satisfacdo para pais e maes

M DP t Df p
Maée 3,10 0,746
Ansiedade . 5,323 30 0,000
Pai 2,06 0,929
Mae 2,10 0,700
Satisfacao . -2,886 30 0,007
Pai 2,61 1,022

Observando os dados da Tabela 13, podemos verificar que existem diferencas
significativas entre mée e pai, no que toca a ansiedade (t=5,323, 30gl, p=0,000) e a
satisfacdo (t=-2,886, 30gl, p=0,007). De facto se compararmos as medias obtidas, por
mées e pais, no item ansiedade, verifica-se que os resultados estdo de acordo com as
conclusdes dos estudos mencionados, as maes apresentam uma média de ansiedade de
3,10 (DP=0,746) e os pais de 2,06 (DP=0,929), podendo concluir-se que as mées sdo
mais ansiosas quando comparadas aos pais. Se fizermos uma comparagdo de médias, no
que diz respeito a satisfacdo, os resultados ndo vdo ao encontro das conclusdes dos
estudos de Dyson (1997), Hornby (1995), Lamb e Billings (1997), pois os pais
apresentam niveis mais elevados de satisfacdo (M=2,61; DP=1,022), quando
comparados com os niveis das maes (M=2,10; DP=0,700).

Assim, as maes ndo sO sdo mais ansiosas, relativamente aos pais, como tambem
apresentam niveis mais baixos de satisfacdo, quando comparadas com estes.

Os resultados obtidos sdo também corroborados pelas conclusdes do estudo
efetuado por Tanaka e Niwa (1991). As autoras referem que as maes ficam bastante

ansiosas e receosas quando pensam no futuro dos seus filhos.
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5.4. Momentos criticos na historia da familia

Pretendeu-se ainda Investigar quais 0s momentos criticos na histéria destas
familias. As questdes sdo relacionadas com momentos negativos na histdria da familia,
ndo rotineiros, que geraram stresse e tensdo familiar.

A primeira questdo é referente a fase na qual o inquirido coloca 0s momentos

mais criticos (Tabela 14).

Tabela 14.

Fase de momentos mais criticos

Fase n %

Primeiros anos 12 33,3

Infancia 15 417

Idade Escolar 9 5.6

Adolescéncia 1 2.8

Primeiros anos, Infancia,

Idade escolar e

Adolescéncia 1 2,8
Primeiros anos,

Infancia e
Idade escolar 3 83
Primeiros anos e Idade 2 5.6

escolar

Analisando os dados da Tabela 14, é possivel observar que 41,7% dos inquiridos
(n=15) refere a fase da infancia da criangca, como a fase em que a familia se deparou
com mais momentos negativos, geradores de stresse e tensdo familiar. Assinale-se
também que 12 dos 36 inquiridos (33,3%), refere ter vivido uma maior quantidade de
momentos criticos nos primeiros anos da crianca.

Estes resultados vdo ao encontro do estudo realizado por Tanaka e Niwa (1991),
no qual chegaram a conclusdo que a adaptacdo das mdes as criancas foi um processo
moroso e que para além do choque inicial, estas mdes experimentaram sentimentos
negativos, passando por fases de grande choque emocional, essencialmente antes da
crianca ter idade escolar, ou seja, nos primeiros anos e durante a infancia. Nos primeiros

anos de vida da crianca, os pais passam por diversas fases geradoras de stresse e de

59



tensdo familiar (momentos criticos), de que sdo exemplo o choque inicial aquando do
nascimento ou da confirmacdo do diagnostico e a tomada de consciéncia do problema
do(a) filho(a). Também durante os primeiros anos e infancia, ocorrem choques
emocionais decorrentes do confronto com outras criangas da mesma idade e da
comparacdo que os pais fazem da sua crianga com estas, essencialmente a nivel
desenvolvimental, uma vez comparado o que era esperado e 0 que realmente aconteceu,
constituindo-se este como um periodo psicologicamente bastante dificil, podendo ser
considerado como refere Wikler (1981) citado por Baker (1991), um periodo critico.
Segundo as mesmas autoras, as maes do estudo s6 conseguiram fazer uma real
adaptacdo a crianca no momento da sua entrada na idade escolar.

Os resultados deste estudo podem ajudar-nos a compreender por que razao 0s
pais colocam 0s momentos criticos com maior incidéncia na infancia e nos primeiros
anos da crianga, uma vez que é nestas duas fases que mais estdo sujeitos a momentos e
sentimentos negativos, decorrentes da adaptacdo a uma situacéo inesperada, provocando
estados emocionais que desencadeiam normalmente stresse.

Posteriormente e no sentido de tentarmos perceber um pouco mais como é a
relacdo da crianca com NEE com os seus irmaos, questionamos as familias inquiridas
acerca de quais as reacfes mais usuais, nos irmados, quando estes tém dificuldade em
lidar com o seu outro filho(a) (Tabela 15).

A analise dos dados da Tabela 15 permite-nos verificar que, maioritariamente, 0s
irmaos ficam frustrados (M=2,65; DP=1,115), ansiosos (M=2,53; DP=1,125) e
zangados (M=2,42; DP=1,071) quando tém dificuldade em lidar com a crianga com
NEE. Como reacdo menos comum surge culpam a crianga (M=1,12; DP=0,332), com
41,7% de respostas (n=15) incidindo no nivel nada.

Atendendo a responsabilizacdo que, ndo raras vezes, € atribuida a estes irmaos
de cuidar da crianca com NEE e tendo em conta os estudos efetuados por Nixon e
Cummings (1999), os quais referem que os irmaos de criancas com NEE podem estar
sujeitos a niveis mais elevados de stresse, € perfeitamente compreensivel que estes
demonstrem mais ansiedade quando tém dificuldades em lidar com a crianca com
necessidades especiais e que fiquem frustrados e zangados quando se deparam com essa
dificuldade, tal ¢ a sua preocupag@o com o irmao e a sua “absor¢do” e responsabiliza¢do
nesta relacdo. Se nos apoiarmos em Ramos (1987) podemos compreender mais
facilmente que esta intensidade na responsabilizacdo pode ter consequéncias, das quais

se destacam o possivel surgimento de sentimentos negativos (e.g. frustragdo, zanga,
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raiva, ressentimento), sentimentos estes que vao ao encontro dos obtidos nas respostas a

esta questao.

Tabela 15.
Reagbes na fratria quando tém dificuldade em lidar com a crianga com NEE

. Nao -
Nada Umpouco  Bastante Muito Respondeu Media
Ficam n=4 n=7 n=4 n=4 n=17 542
zangados 11,1% 19,4% 11,1% 11,1% 47,2% '
Comegam a n=8 n=6 n=3 n=19 171
“gozar” 22.2% 16,7% 8,3% - 52,8% '
. . n=4 n="7 n=3 n=3 n=19
Ficamtristes 19 195 19,49 8,3% 8,3% 5280 220
Prgjcuugsm n=6 n=4 n=6 n=1 n=19 212
16,7% 11,1% 16,7% 2,8% 52,8% '
externa
Comegam a n=6 n=9 n=2 n=19 176
discutir 16,7% 25% 5,6% - 52,8% '
“Implicam™ n=9 n=8 n=19
coma 2504 22.2% - - 528% -4
crianca
Ficam n=10 n=7 n=19 141
agressivos 27,8% 19,4% - - 52,8% ’
Ficamem n=8 n=6 n=2 n=1 n=19 176
siléncio 22,2% 16,7% 5,6% 2,8% 52,8% '
Comecam a n=13 n=4 n=19 194
rezar 36,1% 11,1% - - 52,8% '
Culpam a n=15 n=2 n=19 112
crianca 41,7% 5,6% - - 52,8% ’
Ficam n=4 n=4 n=5 n=4 n=19 5 53
ansiosos 11,1% 11,1% 13,9% 11,1% 52,8% '
Ficam n=3 n=5 n=4 n=5 n=19 2 65
frustrados 8,3% 13,9% 11,1% 13,9% 52,8% '

Assim e ainda de acordo com os resultados do estudo de Nixon e Cummings
(1999), as criangas/jovens com irmaos com necessidades especiais, apresentam uma
grande preocupacgédo relativamente aos conflitos familiares, mais precisamente aos
conflitos com o irmédo, experienciando mais afetos negativos em resposta a esses
conflitos, o que pode explicar o facto de se sentirem frustrados, ansiosos e zangados
quando tais situacbes ocorrem. Podemos entdo concluir que a dificuldade em lidar com
a crianca com NEE, pode despoletar reacOes negativas por parte dos irmaos,
coincidentes com os resultados obtidos nas respostas a esta questdo (frustracéo,

ansiedade e zanga).
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Urge importante referir que a baixa percentagem de respostas obtidas pode
dever-se ao facto de muitas das criangas do estudo ndo terem irmé&os.

Ainda no que concerne aos momentos criticos na historia da familia e por forma
a averiguar quais as reacGes mais usuais, nos inquiridos aquando estes momentos, foi-
Ihes colocada a seguinte questdo Nesses momentos criticos que reagdes costuma ter?
(Tabela 16).

Tabela 16.

Reagdes usuais nos momentos criticos

Algumas Bastantes Quase N&o

Nunca Vezes Vezes sempre  Respondeu Média
n=3 n=19 n=13 n=1
Zangado(a) g 39 52.8% 36,1% - 2.8% 2,29
Forca e auto n=1 n=10 n=11 n=13 n=1 303
controlo 2,8% 27,8% 30,6% 36,1% 2,8% '
n=3 n=17 n=13 n=2 n=1
Frustrado(a) g 4y 47,2% 36,1% 5,6% 2,8% 2,40
Tento ser n=2 n=13 n=11 n=9 n=1 577
otimista 5,6% 36,1% 30,6% 25% 2,8% '
I n=3 n=13 n=14 n=5 n=1
Deprimido(a) g 4y, 36,1% 38.9% 13,9% 2 8% 2,60
Procuro n=4 n=16 n=7 n=8 n=1 554
ajuda externa 11,1% 44,4% 19,4% 22,2% 2,8% ’
Fico n=1 n=12 n=15 n=7 n=1 280
cansado(a) 2,8% 33,3% 41,7% 19,4% 2,8% ’
Fico n=22 n=13 n=1 137
agressivo(a) 61,1% 36,1% - - 2,8% ’
Fico n=2 n=13 n=8 n=12 n=1 5 86
ansioso(a) 5,6% 36,1% 22,2% 33,3% 2,8% '

Analisando os dados da Tabela 16, referentes as respostas a esta questdo, €
possivel verificar que a resposta dada mais frequentemente pelos inquiridos é forca e
auto controlo, com uma média de 3,03 (DP=0,891), sendo que 36,1% dos inquiridos
(n=13) referem ter quase sempre forca e auto controlo, com apenas 1 inquirido (2,8%)
referindo nunca ter. Segue-se o item fico ansioso(a) (M=2,86; DP=0,974).
Contrariamente ao item respondido com maior frequéncia, a resposta dada pelos
inquiridos com menor frequéncia foi fico agressivo (M=1,37; DP=0,490), com uma
consideravel percentagem de individuos (61,1%; n=22) referindo nunca ficar
agressivos.

Tendo em conta que os periodos criticos sdo momentos negativos que geram

stresse na familia e aludindo para a extrema importancia de termos verificado, através
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do coeficiente de correlagdo de Pearson, a existéncia de uma correlagdo positiva muito
forte, ao nivel de significancia «=0,01, entre o stresse e a ansiedade sentidos por estas
familias (r=0,87; p=0,000), parece-nos compreensivel que, nestes momentos de maior
stresse, chamados de periodos criticos, uma das rea¢Ges mais facilmente emergentes
seja a ansiedade e decorrente desta, 0 surgimento de reacOes de forca e auto controlo,
por forma a tentar que nada prejudiqgue o bem-estar e a felicidade da crianca,
considerados como valores de extrema importancia para estas familias.

Seguidamente e numa tentativa de perceber um pouco melhor com quem o0s
inquiridos contam nestes momentos, foi-lhes colocada a questdo Nesses momentos

criticos em quem confia? (Tabela 17).

Tabela 17.

Em quem confia nos momentos criticos

Algumas Bastantes Quase N&o .
Nunca Média
vezes Vezes Sempre  respondeu
n=4 n=16 n=14 n=2
Profissionais _ 2,39
11,1% 44,4% 38,9% 5,6%
] n=3 n=15 n=16 n=2
Amigos _ 2,47
8,3% 41,7% 44,4% 5,6%
) n=4 n=10 n=12 n=10
Familia _ 2,78
11,1% 27,8% 33,3% 27,8%
n=11 n=4 n=8 n=8 n=5
Casal 2,42
30,6% 11,1% 22,2% 22,2% 13,9%
Mim n=3 n=10 n=23
_ _ 3,56
mesmo(a) 8,3% 27,8% 63,9%

Na anélise efetuada aos resultados obtidos nesta questdo destaca-se claramente o
item confio em mim mesmo, com 63,9% dos inquiridos (n=23) afirmando confiar quase
sempre em si mesmos Nos momentos mais criticos (M=3,56; DP=0,652). Para além de
confiarem neles proprios, os inquiridos confiam também bastantes vezes na sua familia
(n=12; 33,3%). Os dados revelam ainda que os profissionais (M=2,39; DP=0,766) sdo
em quem menos 0s inquiridos confiam, nos momentos criticos. Este parece-nos um
aspeto bastante negativo, visto que os profissionais sdo uma das redes de apoio com
guem, supostamente, 0s pais da crianca mantém mais contacto desde o momento do

nascimento ou do diagndstico, seria entdo compreensivel que os pais depositassem uma

63



maior confianca nestes, pois desempenham um importante papel junto das familias
aquando dos momentos de crise.

O facto de grande parte dos inquiridos referir confiar quase sempre em si
mesmos, pode ser explicado pelas conclusdes do estudo de Dunst e colaboradores
(1988). Os autores referem que a rede de suporte social é extremamente Util para estes
pais, contudo alguns deles podem ainda estar a vivenciar um periodo de tal forma
conturbado, que tém grandes dificuldades em mobilizar-se no sentido de procurar estes
mesmos recursos, contando apenas com eles proprios, até que consigam atingir o
objetivo de se mobilizar no sentido de procurar apoio. Outra explicacdo, desta vez
apoiada em Ramos (1987), é igualmente plausivel. A autora refere que, devido ao
grande sofrimento sentido por estas familias, é compreensivel que os membros da rede
de suporte, essencialmente informal, achem por bem dar-lhes espaco e tempo para se
recomporem da situacdo, sendo desta forma que 0s pais se veem completamente
sozinhos, podendo explicar o facto da maioria confiar quase sempre em si proprio.

A semelhanca do ja referenciado numa questdo anterior, a familia volta a ser o
apoio de eleicdo dos inquiridos, o que corrobora os fundamentos de Rodrigo e Palacios
(2009) acerca das funcdes da familia. De acordo com os autores a familia tem como
uma das suas principais funcdes promover um clima de apoio aos seus elementos em
situacOes dificeis e tensas.

Os resultados sdo também concordantes com os estudos efetuados por Serra
(2007), que conclui que a rede de apoio social comeca por ser constituida pela familia
mais proxima e s6 depois acaba por alargar-se aos amigos, colegas de trabalho e aos
profissionais de salde, 0 que é compreensivel, visto que a “constru¢do” da rede de apoio
depende da forca dos lacos estabelecidos, da quantidade e da coeséo das relagdes sociais
entre os individuos e da frequéncia de contacto entre os mesmos. Esta conclusdo acerca
da ordem de “constru¢ao” da rede social de apoio, pode explicar o facto da familia ser
um dos apoios de eleicdo e os profissionais um dos apoios menos eleitos, pois a rede de
suporte comeca a ser constituida precisamente pela familia, para posteriormente se

alargar a outro tipo de apoios, como o de profissionais.
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5.5. Suporte externo recebido

pela familia

Neste ponto, as questdes respondidas pelo inquirido estdo relacionadas,
essencialmente, com o suporte externo fornecido por profissionais, concretizando-se
assim o objetivo analisar os mecanismos de suporte externo providenciados a familia.

Quando questionados acerca da fase em que necessitaram de maior apoio dos
servicos de profissionais, todos os inquiridos responderam a questdo (n=36). Os
resultados podem ser observados na Tabela 18.

Tabela 18.

Fase de maior apoio

n %
Primeiros anos 14 38,9
Infancia 19 52,8
Idade escolar 3 8,3

Observando os dados da Tabela 18, podemos concluir que a fase na qual os pais
necessitaram de um maior apoio, por parte dos servigos dos profissionais, foi a infancia
(n=19; 52,8%). Contrariamente, a fase apontada como a que menos necessitaram deste
apoio foi a idade escolar da crianca (n=3; 8,3%).

Estes resultados vdo tambem ao encontro das respostas obtidas na questdo ja
mencionada anteriormente, referente a fase na qual o inquirido coloca 0s momentos
mais criticos. Os individuos colocam 0os momentos mais criticos na fase da infancia da
crianca, logo, é perfeitamente compreensivel que a fase na qual necessitam de um maior
apoio seja, também, a infancia.

Assim, os resultados obtidos nesta questdo sdo também concordantes com 0s
obtidos no estudo realizado por Tanaka e Niwa (1991), no qual concluem que o0s
principais choques emocionais e sentimentos negativos, ocorrem essencialmente
durante os primeiros anos e a infancia da crianca, o que podera explicar o facto de estas
serem apontadas pelos inquiridos como as fases em que mais necessitaram de apoio por

parte dos profissionais.
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Posteriormente, e por forma a compreendermos o0 quanto 0s inquiridos se
sentiram apoiados nestas mesmas fases, foi-lhes solicitado que qualificassem o apoio

recebido em cada uma das fases: primeiros anos, infancia e idade escolar (Tabela 19).

Tabela 19.
Quanto se sentiram apoiados em cada fase

Nao
Nada Um pouco Bastante Muito Média
Respondeu
Primeiros n==8 n=14 n=9 n=>5 231
AnNos 22.2% 38,9% 25% 13,9% - ’
n=2 n=13 n=12 n=3 n=6
Infancia 2,53
5,6% 36,1% 33,3% 8,3% 16,7%
Idade n=2 n=10 n=>5 n=1 n=18 28
Escolar 5,6% 27,8% 13,9% 2,8% 50% '

Para além da fase infancia ser considerada pelos inquiridos como a fase na qual
ocorrerem mais momentos criticos e na qual, obviamente, necessitaram de um maior
apoio, podemos observar que efetivamente esta também ¢ a fase na qual os inquiridos
referem ter recebido mais apoio por parte dos profissionais, comparativamente as
restantes fases da vida da crianga (Tabela 19).

Desta forma, e de acordo com o ja referenciado, as estatisticas revelam que a
fase na qual se sentiram mais apoiados, pelos servigos/profissionais, foi a infancia
(M=2,53; DP=0,776), contrastando com a fase idade escolar, na qual se sentiram
menos apoiados (M=2,28; DP=0,752) por estes servi¢os ou profissionais.

Tendo em conta os resultados, os estudos e a informacéo acerca desta tematica,
ja referenciados em questdes anteriores, parece-nos concordante que a fase da idade
escolar seja aquela em que 0s pais se sentem menos apoiados, pois também é a fase em
que referiram necessitar de menos ajuda por parte de servicos de profissionais.

Quisemos ainda conhecer que tipo de servicos receberam estas familias (Tabela
20).
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Tabela 20.
Servicos recebidos pela familia

. . Nao -
Nada Insuficiente Suficiente respondeu Média

Informacéo n=5 n=10 n=18 n=3 2,39
13,9% 27,8% 50% 8,3% '

eﬁw%?:?grtfal n=11 n=15 n=r n=3 1,88
Lo 30,6% 41,7% 19,4% 8,3% '

psicoldgico
e n=11 n=14 n=8 n=3
Reabilitagao 30,6% 38,9% 22,2% 8,3% 191
. n=9 n=11 n=13 n=3

Suporte Social 25% 30,6% 36,1% 8,3% 2,12

Residéncia n=30 n=1 n=5 103
temporaéria 83,3% 2,8% - 13,9% ’

Apoio n=31 n=1 n=4 103
domiciliario 86,1% 2,8% - 11,1% '

Treino n=25 n=5 n=2 n=4 198
parental 69,4% 13,9% 5,6% 11,1% '

Atividades n=24 n=4 n=4 n=4 138
lazer 66,7% 11,1% 11,1% 11,1% '

Suporte pares n=21 n=5 n=4 n=6 143
(pais) 58,3% 13,9% 11,1% 16,7% '

Observando os resultados (Tabela 20), podemos verificar que o0 servico mais
recebido por estas familias foi a informacgdo (M=2,39; DP=0,752), sendo que 50% dos
inquiridos (n=18) classificam este servico como suficiente (valor mais elevado da
escala) relativamente a sua quantidade. Seguido do servigo informagéo, surge o suporte
social como o segundo mais recebido por estas familias (M=2,12; DP=0,820), com
36,1% dos inquiridos (n=13) salientando que este servico foi suficiente. Os servicos a
que os inquiridos menos tiveram acesso foram a Unidade residencial temporaria
(M=1,03; DP=0,180) e o Apoio domiciliario (M=1,03; DP=0,177).

Posteriormente, os inquiridos que referiram ter recebido informacéo (insuficiente
ou suficiente), foram convidados a classificar essa mesma informacédo recebida quanto a
utilidade (boa ou md) e continuidade (boa ou ma). Os resultados podem ser observados
na Tabela 21.

O facto de 50% das familias (n=18) referir ter recebido informacao suficiente
(Tabela 20), 63,9% (n=23) a ter classificado como boa, no que a sua utilidade diz
respeito e 41,7% (n=15) a ter classificado, também, como boa quanto a sua

continuidade (Tabela 21) € um aspeto muito positivo.
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Tabela 21.
Classificagéo da utilidade e continuidade da informagéo recebida

Utilidade Continuidade
n % n %
Boa 23 63,9 15 41,7
Ma 5 13,9 8 22,2
N&o respondeu 8 22,2 13 36,1

Atendendo ao enorme impacto com que se deparam aquando do nascimento ou
do diagndstico dos seus filhos e tendo em conta que os pais de criancas com NEE
referenciam constantemente a precariedade de informacéo relevante acerca da condicao
da crianca, parece-nos bastante importante para estas familias o facto de receberem toda
a informacéo que necessitam, por forma a compreender o melhor possivel as causas do
problema e, mais importante, as consequéncias que 0 mesmo tera, ndo sO para a crianga
e para 0 seu desenvolvimento, como também para a toda a familia. Apoiando-nos na
literatura pesquisada, mais especificamente nos autores Furtado e Lima (2003),
podemos perceber a enorme importancia que o fator informacao tem para estas familias,
sendo esta indispensavel para que, muitas vezes, a familia consiga seguir as orientacoes
dos profissionais e aprender a lidar de forma mais positiva com o diagnostico da
crianca. Os mesmos autores referem ser bastante importante a quantidade e a
continuidade da informacdo dada as familias, pois nestas condicGes verifica-se uma
diminuicdo da ansiedade nos pais.

Contudo e apesar das familias referirem a informacéo como o servico que mais
Ihes foi prestado, parecendo satisfeitas com a quantidade, utilidade e continuidade da
mesma, ndo podemos esquecer a falta de todos os outros servicos a que estas familias
foram votadas. Para tal basta observar a coluna de respostas nada (Tabela 20) referente
a quantidade de servicos recebidos. Dos 9 servigos referidos para op¢do de resposta, 5
apresentam as percentagens mais elevadas de resposta no nivel de quantidade nada.

De seguida, pretendemos averiguar que tipo de servigcos, quando disponiveis,
melhoraram o clima familiar, o desenvolvimento da crianca, o bem-estar pessoal do

inquirido e a vida do casal (Tabela 22).
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Tabela 22.
Servigos que mais contribuiram para uma melhoria em varios aspetos da vida

Equipa

_ Sup. Emoc L ] Apoio Né&o
Informagao o Reabilitacdo pluri
Psicologico o pares respondeu
Melhorou o: disciplinar

n=21 n=5 n=8 n=2

Clima familiar _ _
58,3% 13,9% 22,2% 5,6%
Desenvolvimento n=21 n=1 n=11 n=1 n=2
crianca 58,3% 2,8% 30,6% 2,8% - 5,6%
Bem-estar n=12 n=2 n=20 n=2
pessoal 33,3% 5,6% - - 55,6% 5,6%
) n=14 n=1 n=3 n=18

Vida de Casal _ -
38,9% 2,8% 8,3% 50%

Observando os resultados expostos na Tabela 22, é possivel concluir que a
informacdo foi o0 servigo que mais contribuiu ndo s6 para uma melhoria do clima
familiar (n=21; 58,3%), mas também do desenvolvimento da criangca (n=21; 58,3%) e
da vida de casal (n=14; 38,9%).

Tendo em conta que os inquiridos referiram, em questdes anteriores, que a
informacdo foi o servico que mais receberam, € normal que esta surja com uma
percentagem significativa quando se trata de influenciar/contribuir para uma melhoria
nos diversos aspetos da vida da familia.

O facto dos resultados apontarem que a informacdo contribuiu para uma
melhoria do clima familiar e do desenvolvimento da crianca, foi também uma concluséo
a que Furtado e Lima (2003) chegaram. Quanto mais e melhor informacéo for fornecida
aos pais, mais rapidamente estes entendem as causas e as consequéncias inerentes a
condicdo da crianca, ficando menos ansiosos. A ansiedade e o stresse sdo comuns
quando os pais ndo tém informacao suficiente acerca de como lidar com as situacoes,
questionando-se frequentemente como sera o progresso do desenvolvimento da sua
crianca, acontecendo muitas vezes um confronto de expetativas. Assim, o facto de
receberem toda a informacdo que acham necessaria, ira contribuir para uma melhoria no
clima familiar, com o desaparecimento das expetativas irrealistas e uma consequente
diminuicdo dos niveis de ansiedade e de stresse. Para além de contribuir para uma

diminuicdo da ansiedade, o facto de receberem informacdo acerca de questbes
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desenvolvimentais concretas, facilita que os pais conhecam realmente as suas
necessidades, a fim de promoverem uma melhor adequacdo do cuidado oferecido a
crianca, o que podera contribuir para melhorias a nivel desenvolvimental. Por tudo o
que foi referenciado e, mais uma vez, salientando o facto de se verificarem niveis mais
baixos de ansiedade e de stresse perante uma maior e melhor informacdo, é
compreensivel que, concomitantemente, ocorra uma melhoria ao nivel da relacdo do
casal.

No que toca ao bem-estar destas familias, e ainda observando a Tabela 22,
podemos concluir que o apoio de pares (outros pais) é o fator que mais contribui para
uma melhoria a este nivel (n=20; 55,6%).

J& por algumas vezes, ao longo deste estudo, foi referenciada a extrema
importancia que uma rede social de apoio tem no bem-estar destas familias e na melhor
adaptacdo a condicdo da crianga. Assim, assumindo o apoio de pares como um apoio
adicional pertencente a rede de suporte destas familias e apoiando-nos nas conclusoes
de Bowen (1978, citado por Stagg & Castron, 1986), podemos concluir que as
principais consequéncias positivas de possuir uma rede de suporte, € que esta promove
0 bem-estar dos pais. Posteriormente verifica-se uma melhoria no bem-estar da crianca,
logo a rede de suporte social tem um efeito direto nos pais e indireto na crianga, o que é
Otimo para ambos. Quanto mais efetiva esta rede for, mais eficaz se torna na ajuda aos
pais, facilitando que estes lidem com muito mais sucesso com o stresse, preservando,
desta forma, o seu bem-estar.

No caso concreto desta questdo, o facto destas familias sentirem o apoio e a
compreensdo de outros pais, que estdo a passar por situagdes semelhantes, é
fundamental, pois podem conversar abertamente e partilhar vivéncias, num clima onde a
troca de experiéncias pode favorecer a aprendizagem de recursos para lidar melhor com
certas situacdes, permitir melhores adaptacdes e reduzir niveis de ansiedade e stresse, 0
que indiscutivelmente tera repercussdes bastante positivas no nivel de bem-estar
sentido.

De seguida procurdmos saber um pouco mais acerca do timing do apoio
profissional recebido pela familia. Os dados referentes a esta questdo encontram-se na
Tabela 23.
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Tabela 23.

Timing do apoio recebido

n %
N&o recebemos apoio 17 47,2
O apoio foi tardio 3 8,3
Foi dado antes da familia
1 2,8
estar preparada

O apoio foi atempado 12 33,3
Na&o responde 3 8,3

Podemos verificar que muitas das familias inquiridas ndo receberam qualquer
tipo de apoio dos profissionais (n=17; 47,2%) e que para algumas dessas familias
(n=12; 33,3%) esse apoio foi atempado. Pretendemos ainda verificar como foi obtido o

apoio, no caso das familias que dele beneficiaram (Tabela 24).

Tabela 24.

Obtencdo do apoio

n %
Foi obtido a pedido 12 33,3
Foi oferecido sem um
. . 4 111
pedido especifico
Na&o responde 20 55,6

Das 16 familias que receberam o apoio, 12 (33,3%) referem que este foi obtido a
pedido, enquanto apenas 4 (11,1%) referem ter sido oferecido sem um pedido
especifico. Podemos entdo concluir que, para além de muitas destas familias ndo terem
tido a oportunidade de beneficiar de qualquer tipo de apoio profissional, as que
beneficiaram, na sua grande maioria, tiveram que fazer um pedido para conseguir obté-
lo. Estamos em condicGes de concluir que muitas destas familias tiveram apoio mas nao
da rede de suporte social formal. O apoio de que necessitavam surgiu, maioritariamente,
da rede de suporte social informal, como a familia, amigos e outros pais passando pelas

mesmas situacdes (apoio de pares).

71



Posteriormente e com o intuito de saber que caracteristicas os inquiridos pensam
que os profissionais Ihe atribuem, foi-lhes colocada esta questéo e obtidas as seguintes

respostas (Tabela 25).

Tabela 25.
Caracteristicas dos inquiridos

N&o
Nada Umpouco Bastante Muito Média
respondeu
n=7 n=21 n=6 n=2
Eficiéncia _ 2,97
19,4% 58,3% 16,7% 5,6%
n=9 n=21 n=3 n=3
Empatia _ 2,82
25% 58,3% 8,3% 8,3%
Competéncia
nos cuidados n=4 n=21 n=9 n=2 o
prestados & - 11,1% 58,3% 25% 5,6% ’
crianga
n=2 n=9 n=14 n=8 n=3
Stresse 2,85
5,6% 25% 38,9% 22,2% 8,3%
) n=2 n=10 n=14 n=7 n=3
Ansiedade 2,79
5,6% 27,8% 38,9% 19,4% 8,3%
.. n=16 n=13 n=3 n=4
Rigidez _ 1,59
44,4% 36,1% 8,3% 11,1%

Podemos observar que a competéncia nos cuidados prestados a crianca é a
caracteristica que os inquiridos pensam que os profissionais mais lhe atribuem
(M=3,15; DP=0,610). Também numa questdo anterior, o0s inquiridos haviam
selecionado o item competéncia na prestacdo de cuidados, como o que tem mais
impacto na relacdo pais-filhos.

Os pais destas criancas investem imenso do seu tempo e dedicacdo na prestacao
de cuidados aos seus filhos, parece razodvel acharem por bem que o seu esforco e
dedicacdo pela crianca sejam reconhecidos e valorizados pelos profissionais com quem
tém estado em contacto. O facto dos inquiridos terem optado por este item como a
caracteristica que pensam que os profissionais mais lhe atribuem, € um aspeto bastante

positivo, pois pode indicar que estes pais se sentem eficientes no que concerne a
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prestacdo de cuidados aos seus filhos. Como caracteristica que os inquiridos pensam
que os profissionais menos lhe atribuem surge a rigidez (M=1,59; DP=0,665).

Por ultimo e tendo em conta que constatdmos que o fator que melhor caracteriza
estas familias € o stresse, achAmos relevante questionar as familias acerca de que tipos e
aspetos relativos ao suporte profissional seriam fundamentais, essencialmente na ajuda a
gestdo do stresse. Os tipos de suporte essenciais na gestdo do stresse e as respetivas

respostas encontram-se na Tabela 26.

Tabela 26.
Tipos de suporte essenciais na gestao do stresse
Nada Pouco Muito Nao Ly
importante importante Importante importante respondeu Média
Informacéo n=11 n=23 n=2 368
Precisa - - 30,6% 63,9% 5,6% '
erSn%Fé?g;ZI n=1 n=11 n=8 n=14 n=2 3,03
AP 2,8% 30,6% 22,2% 38,9% 5,6% '
psicoldgico
Aconselhamento n=1 n=5 n=18 n=10 n=2 3.09
Pessoal 2,8% 13,9% 50% 27,8% 5,6% '
. L. n=3 n=19 n=12 n=2
Ajudas técnicas _ 8,3% 52.8% 33.3% 5.6% 3,26
Servicos n=4 n=12 n=12 n=4 n=4 250
residenciais 11,1% 33,3% 33,3% 11,1% 11,1% '
rofi?s?ggzll em n=5 n=13 n=10 n=5 n=3 2,45
P o 13,9% 36,1% 27,8% 13,9% 8,3% '
Visitas n=5 n=12 n=10 n=5 n=4 547
domiciliarias 13,9% 33,3% 27,8% 13,9% 11,1% '
Treino parental n=1 n=3 n=19 n=9 n=4 3,13
P 2.8% 8,3% 52,8% 25% 11,1% '
Atividades de n=2 n=1 n=24 n=6 n=3 303
lazer 5,6% 2,8% 66,7% 16,7% 8,3% '
Grupos de n=1 n=8 n=25 n=2 371
entre-ajuda - 2,8% 22,2% 69,4% 5,6% ’

Analisando os dados estatisticos desta questdo (Tabela 26), é possivel verificar
que os inquiridos consideram os grupos de entre-ajuda (M=3,71; DP=0,524) como o
tipo de suporte profissional fundamental na gestdo do stresse, com 69,4% dos inquiridos
(n=25) considerando este tipo de apoio como muito importante. Segue-se a informacao
precisa (M=3,68; DP=0,475) como o segundo tipo de suporte que mais contribui para a
gestdo do stresse. Ja havia sido mencionado anteriormente que o facto dos pais
possuirem toda a informacdo de que necessitam, poderia ser um fator bastante Util na

reducédo do seu nivel de ansiedade e de stresse.
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Relativamente ao tipo de suporte de eleicdo, os grupos de entre-ajuda e 0s
programas de formacdo para pais de criangcas com NEE parecem constituir excelentes
vias para a obtencdo de informagdes uteis, contribuindo também para uma melhoria ao
nivel das competéncias parentais. Surgem mesmo em Vvarios estudos, como o realizado
por Feldman (1994) e Hornby (1992), associados positivamente a percecdo de
autoeficacia, ao desempenho do papel parental e consequentemente com influéncias
positivas na diminuicdo dos niveis de stresse. Também por forma a corroborar estes
resultados, podemos apoiar-nos em Mahoney e colaboradores (1999) para concluir que
nestes grupos de entre-ajuda é fornecido a familia (pais) um vasto leque de
conhecimentos e estratégias para ajudar a promover o desenvolvimento da crianga, 0
que sO podera contribuir para uma menor ansiedade e stresse por parte destes pais.

Por tudo o que foi referenciado, é compreensivel que os pais tenham selecionado
0 item grupos de entre-ajuda como o principal tipo de apoio na melhoria dos niveis de
stresse e do seu bem-estar.

Apesar de no presente estudo ndo termos encontrado uma correlagdo
significativa entre os grupos de entre-ajuda e o nivel de stresse sentido pelas familias
(r=-0,14; p=0,424), foi ja constatada noutros estudos a enorme influéncia positiva que o
apoio social/suporte social tem no nivel de stresse dos individuos. Considerando 0s
grupos de entre-ajuda como pertencentes a rede de suporte social do individuo,
podemos concluir que estes sdo bastante importantes, até porque sdo mais um tipo de
apoio adicionado aos restantes que os pais ja poderdo ter recebido, 0 que consideramos
um aspeto bastante positivo, pois de acordo com o estudo de Gomes e Bosa (2004)
niveis mais baixos de stresse ou mesmo a sua auséncia, podem dever-se, para além de
outros fatores, a existéncia de uma maior rede de apoio.

No que concerne aos aspetos relativos ao suporte profissional, fundamentais na
gestdo do stresse, as médias referentes aos dados obtidos nesta questdo podem ser
observados na Tabela 27.

Analisando os dados da Tabela 27, é possivel verificar que os inquiridos elegem
a sinceridade e honestidade dos profissionais (M=3,82; DP=0,459) e a sua eficiéncia
(M=3,68; DP=0,535) como os principais aspetos fundamentais na gestdo do stresse.
Contrariamente, os subsidios (M=2,68; DP=1,036), foram considerados pelas familias

inquiridas como o aspeto que menos contribui para a gestdo do stresse.
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Tabela 27.
Aspetos do suporte essenciais na gestao do stresse

M DP
Especializagdo e
en . 3,56 0,561
experiéncia
Eficiéncia 3,68 0,535
Empatia 3,42 0,614
Continuidade 3,65 0,544
Colaboracéo
entre diversos 3,59 0,557
Servigos
Timing apropriado 3,59 0,557
Subsidios 2,68 1,036
Envolvimento
3,50 0,707
da familia
Objetivos
3,27 0,626
acordados
Habilidades relacionais 3,30 0,529
Qualidade
o 3,53 0,563
comunicativa
Ser concreto 3,56 0,561
Sinceridade e
3,82 0,459

honestidade

E compreensivel que a sinceridade, honestidade e a eficiéncia por parte dos
profissionais sejam considerados os principais aspetos que mais contribuem para a
gestdo do stresse destas familias. Perante situacGes de stresse, como € o caso do
nascimento ou do diagndstico de uma crianca com NEE, os pais esperam que 0
profissional seja o mais sincero e honesto possivel, essencialmente no momento da
comunicacdo do diagndstico da crianca, divulgando toda a informacdo que os pais
consideram necessaria acerca das consequéncias que a NEE tera em termos
desenvolvimentais futuros. Assim, a sinceridade, a honestidade e a eficiéncia dos
profissionais e 0 posterior aumento da informacdo recebida, vdo contribuir para um

menor stresse sentido pelas familias.
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O facto dos subsidios terem sido considerados como o aspeto menos importante
na gestdo do stresse, leva-nos a supor que estas familias consideram em primeiro lugar,
Ou seja, como mais importante para a gestdo do stresse por elas, as caracteristicas dos
profissionais que mais podem contribuir para o bem-estar dos seus filhos, como é o caso
da sinceridade e honestidade, da eficiéncia e da continuidade (M=3,65; DP=0,544) dos
cuidados prestados a crianca, optando em ultimo lugar por aspetos materiais, de que é
exemplo os subsidios. Apesar de Ali e colaboradores (1994) referirem que para estes
pais 0s recursos financeiros se constituem como uma das principais sobrecargas, 0 que
por si sO poderia ser uma fonte de stresse, estes parecem ndo considerar 0s subsidios
(que poderiam ser uma boa forma de colmatar e ajudar com todas essas despesas) como
um aspeto importante na gestao do stresse.

Finalmente e ainda respeitante ao apoio, procuramos analisar que tipos de
suporte, para além do fornecido por profissionais, receberam estas familias. Os

resultados obtidos foram os seguintes (Tabela 28).

Tabela 28.

Suporte adicional recebido

n %
Nao 15 41,7
Organlza_goes 5 5.6
voluntariado
Sim, de: Voluntarios i i
individuais
Amigos 19 52,8

Observando os dados resultantes desta questdo, podemos concluir que 21
familias tiveram apoio (58,4%), para além do fornecido pelos profissionais, enquanto
que 15 familias (41,7%) ndo tiveram qualquer tipo de apoio adicional. Das familias que
puderam contar com apoio adicional, mais de metade (n=19; 52,8%) contou com 0s
seus amigos nesta fase dificil e 2 (5,6%) contaram com o apoio de organizacGes de
voluntariado.

Assim, e a semelhanca de resultados obtidos noutras questdes, continuamos a
verificar que os amigos sdo uma das principais redes de apoio com que estas familias

podem contar nos momentos dificeis.
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5.6. Associacdo entre as variaveis

Por forma a concretizar os objetivos definidos de seguida, foram realizadas
correlagdes entre algumas variaveis. A semelhanca das ja efetuadas anteriormente, a
maioria das associagdes entre variaveis que se seguem serdo também avaliadas através
do coeficiente de correlacdo de Pearson (r), atendendo a que as variaveis se encontram
medidas em escalas tipo Lickert, sendo consideradas quasi-intervalares e portanto
operacionalizadas como variaveis escalares. Importa salientar a excecdo das correlagdes
que envolvem a variavel estatuto socioeconémico, as quais foram avaliadas através do
coeficiente de correlacdo de Spearman (rs), visto que esta variavel é de natureza ordinal.

Ao longo da apresentacdo e discussao dos resultados, tornou-se evidente que as
variaveis nivel de stresse e suporte social se constituem como das mais importantes
neste estudo. Posto isto, pareceu-nos pertinente estudar a sua relagdo e associacdo com
outras variaveis presentes em estudo (e.g., variaveis socio demograficas).

No que concerne ao primeiro objetivo Verificar se existe associacdo entre a
variavel socio demografica ‘“idade dos pais” e o ‘“nivel de stresse” sentido pelos
mesmos, podemos verificar que ndao encontrdmos uma correlacdo significativa entre a
idade das maes e o nivel de stresse (r=-0,32; p=0,078) e entre a idade dos pais e o nivel
de stresse (r=-0,35; p=0,051).

Desta forma, os resultados néo vao ao encontro dos obtidos no estudo de Pereira
(1996), no qual refere que os pais com um nivel etario mais baixo manifestam maiores
niveis de stresse face a condicdo da crianca/jovem. Assim, e no nosso estudo,
verificamos que o nivel de stresse ndo se encontra associado a idade dos pais.

No que concerne ao segundo objetivo, pretendemos Verificar se existe
associa¢do entre a varidvel sécio demogrdfica “estatuto socioecondémico (ESE)” e as
variaveis “nivel de stresse”, ‘felicidade” sentida por estas familias quando pensam no

filho e “suporte social” (Tabela 29).

Tabela 29.
Correlagdo entre a variavel ESE e as variaveis nivel de stresse, felicidade e suporte social
ESE
Stresse -0,22
Felicidade 0,35*
Suporte social 0,43**

Nota: * p< 0,05, ** p<0,01.
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Ao observarmos os dados da Tabela 29, podemos concluir que ndo se verifica
qualquer associacdo entre 0 estatuto socioeconémico destas familias e o nivel de stresse
por elas sentido (rs=-0,22; p=0,181). Os resultados n&o véo ao encontro dos obtidos no
estudo realizado por Pereira (1996), que diferencia a vivéncia de stresse em familias de
classes sociais diferentes, defendendo que as situagdes de stresse sdo vividas com menor
frequéncia nas classes sociais mais baixas e com maior frequéncia nas classes sociais
medias.

Relativamente a associacdo entre o estatuto socioecondmico e a felicidade destas
familias, esta indica uma correlacdo positiva fraca entre as duas variaveis (rs=0,35;
p=0,040), sendo que quanto mais elevado é o ESE, maior a felicidade sentida pelas
familias.

Mais uma vez, podemos concluir que estes resultados ndo vdo ao encontro do
que referem os autores Farber e Ryckman (1965). Os autores defendem que as familias
de ESE mais baixo, sdo as que consideram a felicidade como um valor primordial,
quando comparadas com as de ESE mais elevado.

Ainda no que concerne ao segundo objetivo e observando os dados obtidos
(Tabela 29), referentes a associacdo entre o0 ESE e o suporte social, podemos concluir
que efetivamente o suporte social se encontra moderada e positivamente associado ao
ESE (rs=0,43; p=0,010). Assim, familias de ESE mais elevado tém mais facilmente
acesso a uma maior rede de suporte social. Os resultados sd@o concordantes com o
referido por Pereira (1996). A autora refere que um estatuto socioecondémico mais
elevado permite muito mais facilmente fazer face a qualquer tipo de NEE ou deficiéncia
apresentada pela criancga, pois existe ndo s6 uma facilidade acrescida em ter acesso a
uma rede de suporte e de apoio mais vasta e eficaz, como também uma maior facilidade
para pagar os diversos servicos necessarios. Contudo, importa salientar que o ESE nem
sempre garante melhores competéncias, pois ndo podemos esquecer que a maior parte
das vezes, as familias de estatuto socioecondmico mais baixo sdo constituidas por um
maior nimero de elementos, podendo esta situacdo significar uma rede de apoio
também ela mais vasta.

Tendo em conta gque o suporte social é um dos principais fatores evidenciados no
nosso estudo, surgindo como crucial na melhoria do bem-estar destas familias e visto
que a competéncia na prestacdo de cuidados foi considerada como a caracteristica com
mais impacto na relacdo pais-filhos, pareceu-nos bastante pertinente adicionar um

ultimo objetivo ao estudo, Verificar se existe associagdo entre o “suporte social”
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recebido pelas familias e a sua “competéncia na presta¢do de cuidados” a crianc¢a

(Tabela 30).

Tabela 30.
Correlagdo entre o Suporte social e a Competéncia na prestacédo de cuidados

r

Suporte * Competéncia 0,36*
Nota: * p< 0,05

VerificAmos que efetivamente existe uma correlacdo positiva e fraca entre as
duas varidveis (r=0,36; p=0,042). Este resultado indica que perante um maior
apoio/suporte dado as familias, verifica-se uma melhoria na sua competéncia na
prestacdo de cuidados a crianga.

Estas conclusdes sdo corroboradas por Crockenberg e Litman (1991), que
apontam o suporte social como facilitador da funcéo parental na prestacéo de cuidados a
crianca. Se nos basearmos em Cobb (1976) ou em Levitt e colaboradores (1986),
citados por Flores (1999), podemos compreender mais facilmente de que forma o
suporte dado a estas familias influencia positivamente a prestacdo de cuidados. Os
autores constatam que o suporte social € um mediador entre um acontecimento que
causa stresse e a resposta a esse mesmo acontecimento, assim, e perante niveis baixos
de stresse, verifica-se um maior e melhor funcionamento dos pais, essencialmente da
mée, no que concerne aos cuidados prestados a sua crianca. Também o estudo levado a
cabo por Dunst e Trivette (1986) nos pode ajudar a compreender este resultado. Neste
estudo, os autores concluiram que quando as maes tinham um bom suporte social,
apresentavam estilos de interacdo muito mais atrativos e variados, 0 que contribui para
uma melhor competéncia ao nivel dos cuidados prestados a crianca.

Estamos entdo em condicBes de concluir que, a semelhanca do que refere
Crockenberg (1988, citado por Flores, 1999), efetivamente existe uma associacao entre
o suporte social fornecido a familia e a interacdo mais sensivel e adequada entre os pais

e os seus filhos com NEE.
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Conclusoes finais, limitagdes do estudo e perspetivas futuras

Quando no seio de uma familia nasce uma crianga com NEE, 0s que a rodeiam
sentem-se muitas vezes impotentes e sem saber o que fazer. Ao longo do presente
estudo foram apresentadas as implicacGes da presenca de uma crianga com NEE e as
dificuldades inerentes ao processo de adaptacéo.

Tendo como referencial o objetivo principal analisar as implicacGes da
presenca de uma crianca com NEE na dindmica familiar, revelou-se imprescindivel
contemplar as circunstancias que abarcam 0 momento em que 0S pais tomam
conhecimento da condicdo dos seus filhos, ja que tal situacdo tera influéncia na forma
como posteriormente ocorre a aceitacdo da NEE da crianca e o ajustamento emocional a
situacéo.

Este estudo permitiu-nos, em primeiro lugar, tracar o perfil socio demografico
das familias que nele participaram. Assim, no que se refere aos principais dados socio
demogréaficos, podemos concluir que a maioria dos pais e das maes possuem
habilitacdes literarias ao nivel do ensino secundario (12° ano) e que a maioria das
familias séo de estatuto socioecondémico baixo ou médio.

Tendo em conta os objetivos especificos delineados, enunciaremos de seguida as
principais conclusdes. Importa neste sentido referir que relativamente ao objetivo
conhecer as experiéncias parentais aquando do diagndstico, constatdmos que a
comunicacdo do diagndstico da crianca aos pais foi realizada, maioritariamente, por um
médico especialista. Aquando deste momento as familias, na sua grande maioria,
sentiram um grande sofrimento, frustracdo e zanga, referindo que nesta altura o
prognostico de desenvolvimento futuro dos filhos e a informagdo detalhada sdo dois
aspetos cruciais, aos quais atribuem maior importancia.

No que concerne ao segundo objetivo especifico analisar o que caracteriza a
familia e conhecer a sua dinamica no tempo presente, os resultados obtidos permitem-
nos concluir que estas familias, essencialmente as maes das criangas, despendem a
maior parte do seu tempo em atividades de reabilitacdo e de jogo com o seu filho,
possuindo muito pouco tempo para 0s restantes aspetos da sua vida social, como
atividades de lazer ou estar com os amigos. E ainda a mée da crianca quem toma as

principais decisbes acerca das atividades diarias do seu/sua filho(a), resultado este que
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pode advir do facto da mée ser considerada, muitas vezes, a principal prestadora de
cuidados a crianca.

O stresse foi eleito como a caracteristica mais representativa destas familias e o
nivel de stresse, juntamente com as condi¢des econdmicas, foram considerados como 0s
principais aspetos da sua vida que as necessidades educativas dos filhos mais
influenciaram. Verifica-se ainda que a caracteristica que mais impacto tem na relacéo
dos pais com os filhos é a competéncia na prestacdo de cuidados. As familias de
criancas/jovens com NEE encontram-se perante um numero adicional de desafios e
situacdes dificeis, portanto parece-nos compreensivel o facto de estarem sujeitas
também a maiores niveis de stresse, contudo e perante estes niveis adicionais de stresse,
estas familias ndo parecem descurar aquilo que consideram ser mais importante na
relagdo com os filhos, nomeadamente a competéncia que demonstram na prestacdo de
cuidados a crianga.

Segundo os seus testemunhos as familias do estudo possuem niveis de bem-estar
inferiores quando se comparam com outras familias em que ndo existem filhos com
estas problematicas, aspeto este que parece igualmente plausivel, pois a semelhanga do
anteriormente referido, o nivel de stresse, bem como as exigéncias adicionais terdo
repercussdes ao nivel do bem-estar destas familias.

Outra conclusdo que podemos retirar € que os inquiridos elegem a familia como
a sua principal rede de suporte, a quem recorrem sempre que necessitam, uma vez que é
com a familia que normalmente estabelecem relacbes mais fortes e duradouras,
confiando nela sempre que se encontram perante momentos ou situacdes mais
negativas.

As familias inquiridas elegem ainda a felicidade e a autonomia como os fatores
com maior importancia para os filhos, constituindo-se estes como duas metas que 0s
pais esperam que os filhos alcancem diariamente, fazendo tudo o que esta ao seu
alcance para que tal seja possivel.

Relativamente ao objetivo conhecer as emocGes sentidas com maior frequéncia
pelos pais quando pensam no futuro dos seus filhos, podemos concluir que as maes
demostram uma grande ansiedade e um forte sentido de protecéo relativamente aos seus
filhos. Ja os pais demonstram sentir também um sentido de protecdo, uma maior
felicidade e satisfacdo, quando pensam no futuro dos seus filhos. Podemos concluir que
as mées se revelam menos satisfeitas e mais ansiosas relativamente ao futuro da

crianga/jovem, quando comparadas com os pais, resultado que mais uma vez parece

81



advir do facto de usualmente a mée ser considerada a principal prestadora de cuidados a
crianca, estando assim sujeita a um maior nimero de agentes stressores e ansiogénicos.

Reportando-nos aos resultados obtidos referentes ao objetivo investigar quais 0s
momentos criticos na histéria destas familias, podemos concluir que é também pela
familia que se sentem mais acompanhados nos momentos de crise, momentos estes que
ocorrem com maior frequéncia na fase da infancia da crianga, sendo nesta fase que mais
necessitam de apoio. Ainda reportando aos momentos criticos importa referir que estes
sd0 momentos nos quais estas familias demonstraram possuir ndo s6 uma grande
ansiedade como também uma grande forga e auto controlo, confiando bastantes vezes,
como foi referido, na familia e em si proprias e muito raramente nos profissionais, para
conseguirem ultrapassar estes momentos.

No que concerne as dificuldades inerentes a relacdo dos irmdos com a crianca
com NEE, segundo os dados fornecidos pelos pais, podemos concluir que estes ficam
frustrados, ansiosos e zangados quando tém dificuldade em lidar com a crianca e que
muito raramente a culpam por isso. Normalmente os irmdos compreendem que a crianga
com NEE nado ¢ a culpada pela situacao e, ao invés de “implicarem”, discutirem ou
serem agressivos para ela, parecem guardar os sentimentos (frustracdo, ansiedade e
zanga) para si proprios ou ultrapassar construtivamente esta situacao.

Quanto ao objetivo analisar os mecanismos de suporte externo providenciados a
familia, podemos referir que a informacdo e o suporte social foram os servicos mais
providenciados. Importa ainda acrescentar que a informacéo foi o servigo recebido que
mais contribuiu para melhorias ao nivel do clima familiar, do desenvolvimento da
crianca e da vida de casal. Relativamente ao bem-estar dos inquiridos, o apoio de pares
(outros pais em situacdes semelhantes) foi o servico que mais contribuiu para melhorias
a este nivel.

Um outro dado importante € o facto de apenas 16 das 36 familias do estudo
terem recebido apoio profissional, sendo que apenas a 4 familias esse apoio foi
oferecido, para as restantes 12 foi obtido mediante um pedido.

Relativamente aos tipos de apoio que mais contribuem para a gestdo do stresse,
podemos concluir que os grupos de entre-ajuda e a informagdo precisa foram
considerados 0s mais importantes neste dominio. Assim, o facto de as familias
participarem nos grupos de entre-ajuda (nos quais ndo raras vezes lhes € fornecida
informacdo Util que até entdo ndo haviam recebido através de outro qualquer meio),

poderem falar e desabafar sobre as necessidades, dificuldades e exigéncias inerentes a
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condicdo do(a) seu/sua filho(a) com diversos pais que se encontram em situagdes muito
semelhantes, é considerado por estes como 0 aspeto mais importante no auxilio a gestéo
do stresse.

No que concerne aos aspetos do apoio profissional que mais contribuem para a
gestdo do stresse, podemos concluir que a sinceridade e honestidade bem como a
eficiéncia por parte dos profissionais, sdo considerados como aspetos cruciais neste
dominio.

Quanto a associacdo entre variaveis e reportando-nos ao objetivo verificar se
existe associacdo entre a variavel sécio demogrdfica “idade” dos pais € 0 “nivel de
stresse” sentido pelos mesmos, verificamos ndo existir qualquer tipo de correlagéo entre
a idade das maes e dos pais e o nivel de stresse por eles sentido. Assinale-se contudo
que este resultado ndo € coincidente com os obtidos em alguns estudos realizados acerca
desta tematica, conforme foi documentado aquando do enquadramento teorico.

No que concerne ao objetivo verificar se existe associacao entre a variavel socio
demografica “estatuto socioeconomico” e as variaveis ‘“nivel de stresse”, ‘‘felicidade”
sentida por estas familias quando pensam no(a) filho(a) e “suporte social”,
constatdmos tambeém nao existir qualquer tipo de correlacdo entre o estatuto
socioecondémico destas familias e o nivel de stresse por elas sentido na presente
amostra. Contudo, podemos concluir que o suporte social se encontra moderada e
positivamente associado ao estatuto socioecondmico e o estatuto socioecondmico destas
familias se encontra fraca e positivamente associado a sua felicidade.

Quanto ao dltimo objetivo delineado referente a verificar se existe associacao
entre o “suporte social” recebido pelas familias e a sua “competéncia na prestagdo de
cuidados” a crianga, podemos concluir que estas duas variaveis se encontram fraca e
positivamente associadas, dado este que se esperava.

Consubstanciando as conclusbes apresentadas pode concluir-se que o presente
estudo pretende contribuir para um conhecimento mais aprofundado das familias de
criancas com Necessidades Educativas Especiais. Permitiu ainda conhecer as
caracteristicas que melhor as definem, os sentimentos mais comuns, qual o suporte
social de eleicdo e perceber um pouco melhor até que ponto a condicdo da crianca pode
influenciar diversos aspetos da vida e dindmica familiares.

E neste sentido que pensamos que os resultados a que chegamos podem também
constituir um importante suporte para os profissionais de salde e restantes técnicos com

quem as familias estabelecem contacto frequentemente, pois permitem que estes possam

83



mais facilmente conhecer as diferentes necessidades das familias, agindo em
conformidade com essas mesmas necessidades. Os dados obtidos podem também ser
bastante Uteis para auxiliar na implementacdo futura de programas de intervencdo,
permitindo que estes sejam o mais adequados possivel as necessidades destas
criancas/jovens e das respetivas familias, contribuindo para resultados mais positivos.

Este estudo pode assim representar uma base importante para os profissionais
que trabalham na area da Intervencdo Precoce, pois parece-nos um pouco preocupante a
média das idades das criancas aquando o diagnostico ser de 3,9 anos de idade,
salientando a importancia de que quanto mais cedo se intervir, menores podem ser 0s
problemas evidenciados pela crianca no futuro.

No que concerne as limitacdes do estudo podemos destacar em primeiro lugar a
dificuldade em entrar em contacto com familias de criancas com NEE, o que explica o
tamanho reduzido da amostra. Importa destacar que muitas destas familias parecem
encontrar-se bastante cansadas de responder a inquéritos e outros trabalhos acerca dos
seus filhos com NEE, pelo que nem sempre estdo disponiveis para colaborar.

Outra das limitagdes encontradas prende-se com o questionario utilizado na
recolha dos dados - Questionario para a Familia (adaptado de FENACERCI & AIAS,
2006). Se efetivamente aquando da sua escolha nos pareceu extremamente rico, a
obtencdo de uma enorme diversidade de informacdes Uteis, essencialmente informacoes
descritivas, dificultou um pouco o tratamento e a analise, sendo que e atendendo ao tipo
de estudo e ao limite temporal definido para a sua realizacdo, houve alguns dados que
optdmos por ndo apresentar. De salientar ainda que o instrumento é essencialmente
descritivo (escalas tipo Likert), dificultando uma analise mais aprofundada sobre
determinados aspetos o0 que teria sido extremamente Gtil em alguns itens. Ainda
referente aos instrumentos, teria sido particularmente Gtil termos utilizado também uma
escala adicional que medisse concretamente o stresse parental (e.g., Parenting Stress
Index; Abdin, 1995), pois este € um construto com bastante importancia no nosso
estudo.

Tendo em conta a diversidade de variaveis que podem ser estudadas no ambito
da dinamica familiar, especificamente da dinamica familiar de criancas com NEE, é
evidente que o facto de termos utilizado apenas um instrumento para medir e descrever
as variaveis constitui uma limitacdo. N&o obstante tal, aquando da operacionalizacdo do
presente estudo esta situacdo foi equacionada, no entanto o grande nimero de questdes

pelas quais é composto, levou-nos a abandonar esta ideia. De salientar o facto de ter
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sido tido em conta que um maior niamero de questionarios e, consequentemente, um
maior nimero de questdes dirigidas as familias, iria constituir uma sobrecarga para as
mesmas.

Em estudos proximos seria importante, para além da informagdo recolhida
através de questiondrios, incluir e complementar com informacdo recolhida através de
entrevistas semi-estruturadas, com o proposito de efetuar um estudo mais aprofundado.
Seria importante neste ambito da entrevista, direcionar um nimero significativo de
questdes aos irmdos das criangas com NEE, de forma a compreender um pouco melhor
como se processam as relacbes entre ambos e aprofundar as implicacdes dai
decorrentes, atendendo a importancia atribuida ao impacto da crianca com NEE ao nivel
da fratria.

No futuro seria ainda interessante a realizacdo de estudos que continuassem a
aprofundar esta tematica, realcando a forma como os pais e as mées vivenciam o facto
de terem um filho com NEE, utilizando uma amostra maior e relacionando as atitudes
parentais perante a condicdo dos filhos com dimensdes comportamentais dos
profissionais de saude com que tém contacto. Dessa forma, este tipo de estudo poderia
constituir-se uma mais valia para a compreensdo das razdes inerentes ao facto de serem
os profissionais em quem menos as familias confiam nos momentos criticos. Este foi
efetivamente um resultado que nos surpreendeu e que no nosso entender deveria ser
objeto de estudo em investigagdes posteriores.

Considera-se importante ainda realizar estudos comparativos para verificar se
existem diferencas significativas relativamente ao fator stresse, em familias de criancas
com NEE onde estdo presentes 0 pai e a mde e em familias monoparentais. Parece
também relevante o facto de se realizarem estudos comparativos incluindo mées e pais
de criancas com NEE, por forma a perceber as diferentes necessidades, sentimentos,
atitudes e expetativas que cada um possui relativamente ao seu/sua filho(a).

Seria ainda importante acompanhar a evolucdo destas familias (estudos
longitudinais), por forma a avaliar no futuro se existem modificacdes ao nivel das suas
necessidades, dos fatores que atualmente melhor as caracterizam (stresse e ansiedade) e
do suporte social que tém recebido (verificar se a familia continua a ser considerado o
suporte eleito).

Nesta etapa do presente estudo importa ainda refletir um pouco sobre as
implicacBes que este teve ao nivel da formacdo académica, contribuindo para um

conhecimento mais vasto acerca das NEE e das repercussdes que uma crianga com NEE
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pode ter no modo de funcionamento deste tipo de familias. A presente investigacao
facilitou ainda um contacto direto com muitas das familias inquiridas, o que permitiu a
compreensdo das suas necessidades e frustracdes e das exigéncias com que se deparam
diariamente, bem como o conhecimento dos mecanismos que adotam para ultrapassar
essas barreiras. Para estas familias existe um objetivo primordial, o de todos os dias
serem alcancadas as metas da felicidade, da realizacdo, da autonomia e do bem-estar
dos seus filhos.

Ser pai e mée ndo é facil e é uma tarefa bastante exigente, tdo exigente que por
vezes chega a ser desgastante mas segundo as palavras de uma mde participante do

estudo “é a profissdo mais gratificante do mundo”.
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AnNexos

Exma. Senhora
Coordenadora das

Oficinas de Pais

Sou aluna do Mestrado em Psicologia da Educacdo da Faculdade de Ciéncias Humanas

e Sociais da Universidade do Algarve e encontro-me a realizar a minha dissertagéo de
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mestrado, orientada pela Professora Doutora Maria Helena Martins. Esta investigacédo
tem como objectivo analisar as implicagdes da presenca de uma crianga com NEE na
dinamica familiar, pretendendo-se contribuir para a compreensdo dos pontos de vista
das familias sobre as suas necessidades em relacdo aos filhos com NEE e procurar
conhecer quais as suas estratégias para lidar com a sua educacéo.

Neste sentido, venho solicitar, formalmente, que me seja autorizada a aplicacdo de um
Questionario Sécio-Demogréafico, bem como de um Questionario para a Familia
(FENACERCI, 2006), aos pais participantes das Oficinas de Pais (envio questionarios

em anexo).

A divulgacdo dos dados pessoais dos sujeitos sera totalmente restrita, sendo sempre
salvaguardada a privacidade e confidencialidade de todos os elementos envolvidos no
estudo. Mais informo que os resultados deste trabalho serdo publicados numa
dissertagdo com vista a obtencdo do grau de Mestre em Psicologia, especializacdo em
Psicologia da Educacdo, trabalho este que lhe sera facultado posteriormente, esperando
gque possa constituir-se como um contributo importante para o conhecimento das

necessidades das familias e que podera ser utilizado pelo grupo de pais.

Envio-lhe ainda, juntamente com os questionarios, um documento onde explico em

termos gerais aos pais o0 objectivo do estudo.

Estarei ao seu dispor para o que julgar conveniente.
Com os melhores cumprimentos,

Catarina Belo Quitério

Anexo A

Exmo. Sr. Encarregado de Educe

Sou aluna do Mestrado em Psicologia da Educacdo da Faculdade de Ciéncias Humanas
e Sociais da UAIg e encontro-me a realizar a minha dissertacdo de mestrado, orientada
pela Professora Doutora Maria Helena Martins. Esta investigacdo tem como objectivo

analisar as implicacdes da presenca de uma crianca com NEE na dindmica familiar,
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pretendendo-se contribuir para a compreensdo dos pontos de vista das familias sobre as
suas necessidades em relacdo aos filhos com NEE e procurar conhecer quais as suas

estratégias para lidar com a sua educagéo.

Neste sentido, venho por este meio solicitar a sua colaboragdo para este trabalho
através do preenchimento de algumas questbes socio-demograficas, bem como do
preenchimento de um Questionario para a Familia (adaptado de FENACERCI, 2006),

questionarios estes que demoram cerca de 10 minutos a preencher.

A participacdo ndo trara qualquer beneficio directo mas proporcionara um melhor
conhecimento das necessidades das criangas e das familias que poderdo vir a beneficiar

de uma melhor intervencgéo.

A sua contribuicdo é voluntaria e apenas se prende com o preenchimento dos
instrumentos que foram referidos anteriormente. Assegura-se que todos os dados
recolhidos séo confidenciais e apenas se destinam a possibilitar a realizacdo do presente
estudo. Informa-se ainda que a cada familia sera atribuido um cédigo, de forma a

possibilitar o anonimato dos dados.

Agradeco desde ja a sua atencdo, disponibilidade e colaboragéo!

Com 0s melhores cumprimentos,

Catarina Belo Quitério

Anexo B

Dados socio demograficos dos pais

1) Idade: Pai Mée
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2) Nuamero de pessoas no agregado familiar

3) Actividade profissional:

Mae

Pai

(indique a profisséo actual)

4) Estado Civil:

Pai

Solteiro(a)

Casado(a)

Separado(a) / Divorciado(a)

Viavo(a)

Unido de facto

Assinale com “X” a situacdo que lhe diz respeito

Anexo C
5)Habilitacdes Literarias:

Escolaridade

Pai

1° Ciclo (42 Classe)
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2° Ciclo (6° ano)

3° ciclo (9° ano)

Ensino Secundério (12° ano)

Bacharelato/Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Assinale com “X” a situacédo que lhe diz respeito

6) Estatuto Socio Econémico:

Baixo

Medio

Elevado

Assinale com “X” a situacdo que lhe diz respeito

7) Tipo de Habitagao:

Casa unifamiliar

Apartamento

Condominio Residencial Fechado

Outro

Assinale com “X” a situacdo que lhe diz respeito

Dados sécio demograficos da crianca

1) Idade:
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2) Género: Feminino Masculino
3) Nasceu: Antes do periodo de tempo recomendavel (pré-termo/prematuro)
No periodo de tempo recomendavel (termo)

Depois do periodo de tempo recomendavel (pés-termo)

4) Nacionalidade:

Portuguesa

Estrangeira. Qual?

5) Saude:

Alguma doenca a assinalar? Qual?

Necessidades Educativas Especialis:

Motora

Linguagem

Cognitiva

Auditiva

Emocional/personalidade

Outra

Muito Obrigada pela sua colaboracéo!

Questionario para a Familia

(adaptado da Fenacerci & AIAS, 2006)
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O presente Questiondrio pretende recolher os pontos de vista das familias sobre
as suas necessidades em relacdo aos filhos com NEE e as suas estratégias
para lidarem com a sua educacdo.

A informacdo recolhida ird ajudar a formular linhas orientadoras para a
formacao dos profissionais, capacitando-os para o trabalho com as familias.

A informacdo recolhida é andénima e confidencial. A maioria das questées poderd
ser respondida através da sinalizacGo com uma cruz do quadrado correspondente a
resposta pretendida (aquela que mais se aproxima da sua opinido).

Por favor responda a totalidade das perguntas. O preenchimento completo do
questiondrio deverd ocupar cerca de 10 minutos.

Obrigada pela sua colaboracgao.

Anexo D
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SECCAO 1: Pontos de vista e opinibes

1.1. As questdes que se seguem estdo relacionados com o diagndstico do (a) vosso(a)

filho(a) e com o tipo de NEE diagnosticada.

1.1.1.Quando foi feito o diagnédstico, que:
Idade tinha o/a vosso (a) filho {a)?

Que idade tinha?

Que idade tinha o/a seu/sua marido/mulher?

1.1.2. Quem comunicou o diagnostico?
[] Médico especialista [_]Médico de familia [] Enfermeira(o) [] Psicélogo(a) [ ] Padre

[] parteira [_] um membro da famitial_] outro {por favor especifique)

1.1.3. O que pensa ser importante para os pais quando se comunica o diagnéstico?

Nada Um pouco Muito Fundamental
Informacao detalhada il i [ |
Suporte emocional/psicoldgico il % il O
Contacto de associacdes de pais ] ] N ]
Prognéstico do desenvolvimento H ) 1 |
futuro; Outro, como por | | [l J

exemplo,

1.1.4. No momento da comunicagdo do diagndstico como se sentiu ? (assinale a intensidade dos
sentimentos em fungdo daquilo que mais se aproxima da sua vivéncia pessoal)

Nada Um pouco Bastante Muito
Zangada(o) ] J ] ]
Frustrada(o) 0 O] O] [
Sofrida(o) Ol 0] O] ®
Sozinha(o) 0 W O 0
Chocada(o) ] ] O] ]
Outro como por exemplo ] ] ] ]

1.2. As questdes que se seguem estao relacionadas consigo e com a sua familia no
tempo presente

1.2.1. Actualmente, quanto tempo dispende para:
Nenhum Insuficiente  Suficiente Mais do que
suficiente

Si O O O O
Con]luge | ] ] O]
Familia D O ] ]
Outras criancas Ol O ] ]
Actividades de reabilitacao do(a} seu/sua ] ] N 1
filho(a)

Actividades assistidas em casa para o/a ] [ ] ]




Questionario para a
familia

Seu/sua filho (a)
Actividades de jogo com o/a seu/sua filho(a)
Amigos

Actividades de lazer
Emprego

Outras, por exemplo:

[ .

[

I
I

1.2.2. Actualmente, quem toma decisdes acerca das actividade diarias do(a) seu/sua filho(a)

Nenhumas Algumas Bastantes Todas
Mae ] L L] J
Pai O | L] L
Ambos ] ] O] O
Outros membros da familia ] 1 O ]
Profissionais J ] O O
Qutros como por exemplo , [ | ] ]
O(A) préprio(a) L] L] [l L]

1.2.3. Actualmente, quanto é que 1.2.4. Actualmente, quanto é que

pensa que estas caracteristicas sao pensa que estas caracteristicas

boas para o representar enquanto tem impacto na sua relagao com

familiar? o/a seu/sua filho(a)?
Nada Um Bastante Muito| Nada Um Bastante Muito
pouco pouco
Eficiéncia il | d | | O ] )
Empatia Ll Ll Ll ol O L] Ll L]
Competéncia na | [:] O il | N ] ]
prestacédo de cuidados
Stress 0 Ll O 0o o L] L] Ll
Ansiedade | | i 3 | 1 [ ]
Adaptabilidade N il il il ] Il £ ]
Outra, por exemplo [l il | ™ | Il D O
Nada Um pouco O Suficiente Muito
1.2.5. Quanto se sente adequado enquanto il [l | ]
pai/mae?
1.2.6. Quanto se sente acompanhado pelo | J | ]
seu/sua parceiro(a)
1.2.7. Quanto se sente acompanhado pela il Il | M
sua familia?
1.2.8. Quanto se sente acompanhado pela 1 d ] 1
familia do seu/sua parceiro(a)?
1.2.9. Quanto se sente acompanhado pelos Il ) ] ]
seus amigos?
Muito Inferior lgual Superior
inferior

1.2.10. Como classifica o seu bem-estar, | ] il Il

quando comparado com o de outras familias?




Questionario para a
familia

1.2.11. Até ao momento, quanto € que a situacao do seu filho(a) teve influéncia nos diferentes aspectos
de vida a seguir referidos?
Nada Um pouco Bastante Muito
Relacdes Sociais il ] D |
Emprego o O Ll Il
Vida conjugal E] 1 | il
Nivel de Stress ] O J O
Relacdes Familiares | | O 1
Condicoes Econdmicas O | 1 ]
Bem-estar individual 1 | [l ]
Qutro, como por exemplo: 1 ] ] |
1.2.12. O que considera ser de particular importancia para o/a seu/sua filho(a)?

) Nada Um pouco Bastante Muito
Reabilitacao — O
Bem-estar il Il I:] [
Sucesso Escolar 1 ] 1 ]
Autonomia na vida diaria B O O O
Felicidade 1 ] | |
Normalidade M Il O O
Experiéncia de varios tipos (viagens, lazer, N I O 1
cultura, etc.)

Amigos e relacdes sociais ) O ] ]
Cuidados pessoais 1 Il 1 O
Satisfacdo de necessidades emocionais 1 ] Il ]
Satisfacdo de necessidades sexuais (quando 1 ] Tl N
adolescente)

Desporto 1 | ] ]
Outro, por exemplo: ] ] ] 5

1.3. As questdes que se seguem estdo relacionadas com o futuro do(a) seu/sua filho(a):

1.3.1. Pensando no futuro do seu/sua filho(a) quais sao as emocdes sentidas com mais frequéncia por...
o 14 .....Seu parceiro?
Nunca Algumas Frequente- Constante- Nunca Algumas Frequente- Constante

vezes mente mente Vezes mente mente
Ansiedade N ' 1 | O il | |
Sentido de 1 O [ Ll [ O L] Ll
proteccao
Tristeza L] O L] - L] Ll L] -
Felicidade ] O [ il 1 Il 0 1
Opressao o L] L L] J L L Ll
Sem esperanca | [] ] L O L L L L]
Satisfacio O O O O O O O 0
Seguranca ] L] L L O L [ o
Outro, por L] U (| U 0 ] Ll Ll
exemplo




Questionario para a
familia

1.4. As questoes gue se seguem estao relacionadas com momentos criticos na historia

da sua familia:
Momentos criticos sGo momentos negativos, ndo rotineiros, que geraram stress e tensdo na familia. Por
exemplo: “ma sorte”, doenga, perder um emprego, crises relacionais, etc.

1.4.1. Na historia da sua familia, em que fase colocaria os momentos mais criticos?

[] Primeiros anos [ ] Infancia [ ] Idade escolar [] Adolescéncia[ | Jovem adulto

1.4.2. Quais das seguintes
reaccoes sao usuais nos irmaos
quando estes tém dificuldades em
lidar com o vosso(a) fitho(a)?
Nada Um pouco | Bastante | Muito

Voce/Eles B | i1 |

Ficam zangados ] i ] Il

Comecam a “gozar” [ O 'l 1

Ficam tristes [ L] O D

Procuram ajuda externa .1 O M Il

Comecam a discutir O | 1 N

Comecam a “implicar” com a L] 1 | il

crianca

Ficam agressivos |14 L] 1 O

Ficam em siléncio 1 ] N o

Comecam a rezar 'l 2 Il ]

Culpam a crianca L1 Il ] O

Ficam ansiosos O O O O

Ficam frustrados Il ] ] il

Outro. Especificar ] 1 1 1
1.4.3. Nesses momentos criticos, que reaccdes costuma ter?

Nunca Algumas Bastantes Quase
vezes vezes sempre

Zangado(a) L O L] L]
Forca e auto-controlo N O ] J
Frustrado d ) 1 ]
Tento ser optimista 1 1 1 ]
Deprimido(a) i O ] ]
Procuro ajuda externa J O [’_‘_] ]
Fico cansado(a) N ) ] ]
Fico agressivo(a) 1 | 1 ]
Fico Ansioso(a) d il 1 ]
Outro, por exemplo ] 1 ] ]




Questionario para a

familia
1.4.4.Nesses momentos criticos em quem confia?
Nunca Algumas Bastantes Quase
vezes vezes sempre
Profissionais | | 1 &l
Amigos O O 0 O
Familia O O ] B
Casal ] 1 N £l
Em mim mesmo(a) ' O 1 £l
Outros, por exemplo il ] ] ]

1.5. As questdes que se seguem estao relacionadas com o suporte externo de
profissionais:

1.5.1.Na sua histéria e da sua familia, em que fase necessitou de maior apoio dos servicos de
profissionais?
[] Primeiros anos [IInfancia  [] Idade escolar [1 Adolescéncia [J Adulto
1.5.2. Em cada fase, quanto se sentiu apoiada(o) pelos servicos ou pelos profissionais?
Nada Um pouco Bastante Muito
Primeiros anos ] ] L] ]
infancia | O O O
Idade Escolar il ] | |
Adolescéncia 1 1 1 B
Idade adulta ] [ 1 1
1.5.3. Quais dos seguintes servicos recebeu a sua 1.5.4. e como avalia os referidos servicos
familia... ? relativamente a:
utilidade continuidade
Nada | Insuficiente Suficiente Boa Ma Boa Ma
Informacéo 1 B i1 ] 11 [] ]
Suporte emocional e W [ ] 1 i L] =
psicoldgico
Reabilitacao L] | | i | | L | iE | |
Suporte Social ] L] i [ ] [ ] & [ ]
Unidade residencial ] W P N ] P i1
temporaria
“ipoio do 0 O ] O L[ EE ]
[ Treino ?a.».i&’i : j : E : E :
U Artividades A= laver I 35 = I 1 B = [
Suporte e pares D i o i S 3 o
‘ (outros pais) ‘

I T

| exemplo:

[
[
[
[
(]
[




Questionario para a
familia

1.5.5. Na sua opiniao, dos seguintes servicos - quando disponiveis - melhoraram a sua/o seu....

..clima ..desenvolvimento ...o seu bem ...avida de

familiar da crianca estar pessoal casal
Informacéo N Il ] [
Suporte emocional e psicoldgico O | | W
Reabilitacao I O 0 O
Suporte e ajudas técnicas 1 | [ 1
Unidade residencial temporaria | | N ]
Apoio domiciliario N 1 ] [
Treino parental 1 1 ] ]
Actividades de lazer ] 0 ] O
Equipa pluridisciplinar | O N N
Apoio de pares (outros pais) | | ] N
Outro, por exemplo: ] O | ]

1.5.6. O quanto se sente envolvido nos programas de reabilitacao pelos profissionais?
[] Nada [JUm pouco [] Bastante [_] Muito

1.5.7. O que pode dizer acerca do “timing” do apoio profissional que a sua familia recebeu?
[] Nao recebemos apoio [ ] O apoio foi tardio [_]O apoio foi dado antes de a familia estar preparada
[] O apoio foi atempado

1.5.8. Como obtiveram esse apoio? . .
] Foi obtido a pedido [] Foi oferecido sem um pedido especifico

1.5.9. Actualmente, que caracteristicas pensa que os profissionais lhe atribuem a si?

Nada Um pouco Bastante Muito

Eficiéncia O O

Empatia 1 J % E
Competéncia nos cuidados prestados a il O ] N
crianca

Stress Ll | O L]
Ansiedade L] l L] L]
Rigidez ] O Ll O
Outra, por exemplo O 1




Questionario para a
familia

1.5.10. Na sua opinido, que tipo e que aspectos relativos ao suporte profissional sao fundamentais na
ajuda as familias em especial no que diz respeito a gestao do stress?

Nada Pouco Importante Muito
importante  importante importante

Tipo
Informacao precisa ) E]‘ % % el
Suporte emocional e psicologico O C B
Aconselhamento pessoal O] ] E O
Ajudas técnicas 0 0 ] Ll
Servicos residenciais 0 O O 0
Apoio profissinal em casa Ol 0 n O
Vistas domicilidrias - = . L
Treino parental O] m O []
Actividades de lazer 0
Grupos de entre-ajuda L] Ol ] O
Qutros,por exemplo
Aspectos
Especializagdo e experiéncia | O 1 O
Eficiéncia O i ] ]
Empatia il 0 O H
Continuidade O O O 1
Colaboracao entre diferentes servicos 1 ] O ]
Timing apropriado 1 O | |
Subsidios ] O 1 O
Envolvimento e participacdo da familia/pessoa 1 O 1 O
nas decisdes
Objectivos acordados L] L] L] L]
Habilidades relacionais L] Ll Ll Ll
Qualidade comunicativa ] 5 N ]
Ser concreto 1 O O O
Sinceridade e honestidade O 1 ] ]
Outros, por exemplo: ] ] ] ]

1.5.11. A sua familia recebeu suporte para além do fornecido por profissionais?
[ Nao O
Sim de: organizacdes de voluntariado [ ] voluntarios individualmente mi igrej
[] Outros; por exemplo e L igreja

Muito obrigado pela sua ajudal!




